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RESUMO

A atencéo ao cliente onco-hematolégico deve ser planejado em um continuum, onde a familia
deve estar inserida nesse processo, ja que como um sistema, é corresponsavel pela gestdo da
condi¢do crbnica de saude do familiar em questdo. Assim, conhecer a familia do cliente onco-
hematoldgico, seu contexto, recursos e interagdo com outros sistemas séo elementos importantes para
o fortalecimento e apoio ao autocuidado. Desta forma, este estudo tem como objetivos: Identificar o
sistema familiar do cliente onco-hematoldgico, através do genograma e ecomapa; Analisar, a partir da
categoria funcional do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia, as demandas para a gestdo da
condigdo de saude no sistema familiar do cliente onco-hematoldgico. Trata-se de estudo qualitativo
realizado através de entrevistas semi-estruturada com quatro clientes onco-hematoldgicos internados
no Hospital Universitario Anténio Pedro e quatro respectivos familiares indicados, sendo os
participantes agrupados em quatro sistemas familiares. O estudo atendeu os critérios éticos
estabelecidos pela resolu¢do n°466/12. As entrevistas resultaram em genogramas e ecomapas, que
permitiram conhecer quem faz parte da familia e quais os relacionamentos estabelecidos com os
sistemas mais amplos e a familia extensa. Assim, foram consideradas as condicbes de moradia e
acesso aos servicos, incluindo o itinerario terapéutico, o impacto na situagéo financeira, a religido e a
espiritualidade como suporte, e 0 apoio social recebido. Através da analise tematica das entrevistas, as
demandas de autocuidado apoiado identificadas nos sistemas familiares foram: a tomada de decisao a
partir do sistema familiar, que diz respeito ao conhecimento sobre a doenga e ao tratamento; a
(re)organizacdo e envolvimento familiar apés o impacto do diagnéstico, onde aborda as
(re)organizagbes nos sistemas familiares e o fortalecimento de vinculos; e o bem-estar e
corresponsabilizagado no controle da salde, que destaca 0 que é necessario para a continuidade do
tratamento segundo a familia. Por fim, identifica-se a necessidade de aconselhamento, apoio e
promogao das respectivas demandas, além de ampliagdo da utilizagdo dos referenciais deste estudo

como estratégias de trabalho para a abordagem sistémica a familia do cliente onco-hematolégico.

Palavras-Chave: Enfermagem; Oncologia; Familia; Doenga cronica; Autocuidado apoiado.



ABSTRACT

Attention to onco-hematological customer must be planned in a continuum, where the family should be
inserted in this process, as a system, is also responsible for managing the chronic condition of that
family health. Therefore, meet the client family onco-hematological, its context, and interaction with
other systems are important elements for the strengthening and supporting self-care. Thus, this study
aimed to: Identify the familiar system of onco-hematological client, through the genogram and ecomap;
Analyze, from the functional category of Calgary Family Assessment Model, the demands for the
management of health condition in the family system of the customer onco-hematology. This is a
qualitative study carried outand through semi-structured interviews with four clients onco-hematological
interned at Hospital Universitario Antbnio Pedro and four members of their families, being the
participants grouped into four family systems. The study answered the ethical criteria established by
resolution 466/12. The interviews resulted in genogramas and ecomapas, which allowed to know who is
part of the family and the relationships established with broader systems and the extended family. So,
were considered the housing conditions and access to services, including the itinerary, the impact on
the financial situation, religion and spirituality as support, and the social support received. Through the
thematic analysis of the interviews, the demands of self-care supported identified in family systems
were: the taking decision from the family system, with respect to knowledge about the disease and
treatment; the (re)organization and family involvement after the impact of diagnosis, where addresses
the (re) organizations in family systems and the strengthening of ties; and the well-being and the co-
responsibility in the control of health that highlights what is necessary for the continuity of treatment
according to their family. Finally, it identifies the need for counseling, support and promotion of their
demands, in addition to expanding the use of benchmarks of this study as strategies for systemic

approach to the family of onco-hematological client.

Keywords: Nursing; Oncology; Family; Chronic disease; Self-care.



RESUMEN

La atenci6n al paciente onco-hematol6gico debe ser planeado en un continuum, donde la familia debe
ser parte de este proceso, como un sistema, ya que es corresponsable por la gestion de condicion
cronica de salud del familiar en cuestion. Conocer la familia del paciente onco-hematoldgico, asi como
su contexto, recursos e interaccion con otros sistemas son elementos importantes para el
fortalecimiento y apoyo al autocuidado. De esta forma, este estudio tiene como objetivos: identificar el
sistema familiar del paciente onco-hematoldgico, a través del genoma y ecomapa; Analisar, a partir de
la categoria funcional del Modelo Calgary de evaluacion de la familia, las demandas para la gestion de
la condicion de salud en el sistema familiar del paciente onco-hematoldgico. Se trata de un estudio
cualitativo realizado a través de entrevistas semi estructuradas con cuatro pacientes onco-hematoldgico
internados en el Hospital Universitario Antonio Pedro y cuatros respectivos familiares indicados, siendo
los participantes agrupados en cuatros sistemas familiares. El estudio atendié los criterios éticos
establecidos por la resolucion n°466/12. Las entrevistas resultaron en genogramas y ecomapas, que
permitian conocer quién era parte de la familia y cuéles eran las relaciones establecidas con los
sistemas mas amplios y la familia extensa. Asi fueron consideradas las condiciones de vivienda, y
acceso a los servicios, incluyendo el itinerario terapéutico, el impacto en la situacion financiera, la
religion y la espiritualidad como soporte y el apoyo social recibido. A través del analisis tematica de las
entrevistas, las demandas de autocuidado apoyado identificados en los sistemas familiares fueron: la
toma de decision a partir del sistema familiar, que dice respecto al conocimiento sobre la enfermedad y
el tratamiento; la (re)organizacion y envolvimiento familiar después del impacto del diagnostico, donde
aborda las (re)organizaciones en los sistemas familiares y el fortalecimiento de vinculos; y el bien estar
y corresponsabilizacion en el control de salud, que destaca lo que es necesario para la continuidad del
tratamiento segun la familia. Por fin se identifica la necesidad de aconsejo, apoyo y promocién de las
respectivas demandas, ademas de ampliacion de la utilizacion de las referencias de este estudio como

estrategias de trabajo para el abordaje sistematica de la familia del paciente onco-hematolégico.

Palabras-clave: Enfermeria; Oncologia; Familia; Enfermedad Crénica; Autocuidado Apoyado.
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1 CONSIDERAGOES INICIAIS

1.1 INTRODUGAO

O despertar para o universo do cuidado em oncologia surgiu em minha trajetéria académica
sem que pudesse percebé-la. Acredito que meus primeiros passos foram conduzidos para este
universo com o intuito de viver e aprender algo que esta além dos conhecimentos apreendidos na
academia. Assim, atualmente ainda me deparo com esta inquietagdo na tentativa de encontrar uma
razdo que justifique esta escolha, mas reconhego que ainda néo a encontrei. Talvez porque a cada dia
me enriquego com as distintas realidades que sé@o confrontadas a minha, e talvez esse possa ser o

verdadeiro propdsito.

Durante a graduacao, iniciei este processo através da pesquisa com individuos que realizaram
o transplante de células-tronco hematopoiéticas em razéo do diagnostico de uma doenga oncoldgica.
Este estudo teve o objetivo de avaliar a resiliéncia no periodo de pos-transplante, além de identificar
quais as dificuldades e os modos de enfrentamento durante esse momento, por meio dos fatores de

risco e de protecgéo.

Entendendo a resiliéncia no contexto de doenga como “a capacidade de um individuo lidar com
a doenca, aceitando suas limitagdes, colaborando com aderéncia ao tratamento, readaptando-se e
sobrevivendo de forma positiva” (BIANCHINI E DELL'AGLIO, 2006, p.4), os quinze participantes do
estudo tinham o diagndstico de uma doencga onco-hematoldgica, a maioria 0 mieloma multiplo, com
idade meédia de 50 anos, estavam aposentados por idade ou invalidez, além de um periodo de pds-

transplante entre um més a oito anos, com base no ano de realizagao das entrevistas (2011).

Como resultado, identifiquei a existéncia de um paradoxo entre o tratamento que adoece e que
faz perder a poténcia, no sentido das limitagbes para as atividades diarias e de trabalho; de suportes
interno e externo como estratégias de enfrentamento, incluindo o apoio da familia, da religi&o e dos
profissionais de saude; e a superacdo em processo, onde 0 momento de pds-transplante representava

a possibilidade de aproveitar o tempo perdido durante o tratamento, além do desejo de cura.

A realizagdo deste estudo impulsionou meu ingresso no programa de residéncia desta

universidade, em 2012, na area de hematologia e hemoterapia. A vivéncia como residente me permitiu
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0 contato diario com clientes que estavam passando ou que passariam por situagoes identificadas no
estudo citado, possibilitando enriquecer e diferenciar minha préatica profissional. Além disso, aprendi
coisas novas como a responsabilidade do ser-enfermeiro frente a complexidade da assisténcia em
oncologia, e vivi experiéncias felizes e dolorosas com clientes e suas familias, as quais se

confrontaram com meus medos e tabus.

Por ser minha primeira experiéncia profissional, 0 contato com uma doenga que ainda é
estigmatizada pela sociedade, aliado as minhas limitagdes em lidar com a morte, infelizmente algo
significativo dentro desse cenario, resultou na construcdo de uma revisdo integrativa a cerca do

processo de morte e morrer para o cliente, sua familia e os profissionais de saude.

Deste modo, identifiquei que para criangas e adolescentes com céncer, a morte € tida como
assunto delicado por seus pais, € & expressa por meio de uma linguagem prépria. Nos adultos,
relaciona-se com seus modos de enfrentamento e necessidades de aten¢do durante esse processo. A
familia enfrenta o pesar e o sofrimento resultante da perda do vinculo, e os profissionais de saude

revelam o despreparo profissional para lidar com o assunto.

Embora sejam estudos com focos diferenciados, ambos expressam minha preocupagéo como
enfermeiro, e porque néo dizer pesquisador, no enfrentamento e necessidades de adaptacéo do cliente
frente a uma situagdo complexa além do cancer. As conquistas e perdas sdo tdo frequentes na vida
desses clientes, que vivenciar a vulnerabilidade a que estdo expostos em diversos momentos do
itinerario terapéutico, me inquieta a fim de auxiliar e apoiar medidas que atendam as suas

necessidades.

Além disso, ndo podemos esquecer que a familia também percorre essa caminhada junto ao
cliente com cancer. E com ela que ele se sente confortado durante as internagdes e os procedimentos
dolorosos, e com as noticias boas e dificeis. E ela que auxilia no tratamento extra-hospitalar do seu
familiar, mas também & a mesma que sofre fisica, mental e socialmente em lidar com o cotidiano do

cancer.

Infelizmente observo que a inser¢do da familia no cotidiano do cuidado ainda é um assunto
‘negligenciado” na pratica por muitos profissionais. Talvez pela falta de preparo destes ou pela
inabilidade em lidar com as demandas desses familiares. Porém, devemos compreender que ampliar
nosso foco de atengéo para além do bindmio cliente-doenga se faz necessario, ja que cliente e familia
se constituem em um sistema dotado de recursos e limites, desenhados para as suas histérias social e

cultural.
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Portanto, através do desenvolvimento deste estudo no programa de po6s-graduagdo em
enfermagem desta universidade, pretendo encontrar caminhos para o fortalecimento da abordagem
aos sistemas familiares dos clientes onco-hematolégicos, fomentando assim novas perspectivas para a

assisténcia de enfermagem em oncologia.

1.2 CONTEXTUALIZAGAO

O gerenciamento das condi¢des cronicas de saude se apresenta como um grande desafio
enfrentado pelos servigos de saude no cenario mundial. Isto porque, s@o responsaveis por 60% dos
gastos com doenga no mundo, além da alarmante estimativa de incidéncia para 2020: 80% do total dos
problemas corresponderem as doencgas cronicas, onde apenas 20% das pessoas com tais doengas
aderem ao tratamento (OMS, 2003).

O termo condigdes cronicas abrange condi¢des ndo transmissiveis, condi¢des transmissiveis
persistentes, disturbios mentais de longo prazo, e deficiéncias fisicas/ estruturais continuas, uma vez
que compreende a interagdo destas condigdes e que se constituem como problemas de saude que

requerem um cuidado continuo. Além de compartilharem certas caracteristicas como

o estdo aumentando no mundo e nenhum pais esta imune ao impacto causado por elas;

o representam um sério desafio para os atuais sistemas de saude no tocante a eficiéncia e
efetividade e desafiam nossas capacidades em organizar sistemas que supram as
demandas iminentes.

e causam sérias consequéncias econdmicas e sociais em todas as regides e ameagam 0s
recursos da salide em cada pais.

e podem ser minimizadas somente quando os lideres do governo e da saude adotarem
mudancas e inovagdes (OMS, 2003, p. 15).

Entretanto, a oferta de um cuidado continuo torna-se um problema na medida em que os
servigos ndo estdo desenhados para atender as demandas das condigdes crénicas de salde, uma vez
que 0s problemas sdo “tratados” quando aparecem e dentro de um sistema de saude que esta
organizado para as condi¢des agudas (OMS, 2003; MENDES, 2012).

Desta forma, em seu relatério mundial - Cuidados inovadores para condigdes cronicas:
componentes estruturais de agdo, a Organizagdo Mundial da Satde (OMS) apresenta oito elementos

essenciais para modificar tal situagéo:

Aprovar a mudanga de paradigma;
Gerenciar 0 ambiente politico;

Desenvolver um sistema de saude integrado;
Alinhar praticas setoriais para a salde;
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Aproveitar melhor os recursos humanos do setor salde;
Centralizar o tratamento no paciente e na familia;
Apoiar os pacientes em suas comunidades; e
Enfatizar a prevengao (OMS, 2003, p. 8-10).

Tratando-se do cancer, este € considerado um problema de saude publica e se enquadra no
ambito das doengas crbnicas nao-transmissiveis (DCNT), tendo em vista seu inicio gradual, sua
incerteza no progndstico e seu tratamento de longa duragdo. Além disso, a instabilidade de seu curso
clinico possibilita periodos de agudizagdo e a probabilidade de gerar incapacidades. Sendo assim, a
atencdo continua e a articulagdo dos servigos de saude, através do uso dos variados tipos de

tecnologias, tornam-se elementos necessarios para 0 manejo dessa doenga (BRASIL, 2013).

No Brasil, com o objetivo de atender as demandas dos individuos portadores de doengas
cronicas nao transmissiveis, 0s servicos estdo organizados em redes e linhas de cuidados, a fim de
que o cuidado oferecido aos usuarios com doenca cronica ocorra de forma integral (MALTA E MERHY,
2010). Com esta perspectiva e aliada a instituicdo da Politica Nacional de Controle e Prevengdo do
Cancer, através da Portaria n° 874, de 16 de maio de 2013, a atengdo em salde na area oncoldgica é
incluida na rede de atencdo & saude (RAS) das pessoas com doencas cronicas no Sistema Unico de
Saude (BRASIL, 2013).

Como elemento constitutivo desta rede, 0 modelo de atencdo a salde

€ um sistema légico que organiza o funcionamento da RAS, articulando, de forma singular,
as relagdes entre a populagéo e suas subpopulagdes estratificadas por riscos, os focos das
intervengdes do sistema de atengdo a salde e os diferentes tipos de intervengdes sanitérias,
definido em fungdo da visdo prevalecente da saude, das situacbes demogréficas e
epidemioldgicas e dos determinantes sociais da salde, vigentes em determinado tempo e
em determinada sociedade (BRASIL, 2013, p. 12).

Desta forma, ao pensar em um modelo de assisténcia, deve-se considerar 0 modo como as
acles de atengdo tecnoldgicas e assistenciais estdo estruturadas, j& que representam a organizagado
dos recursos disponiveis para o enfrentamento e resolugdo dos problemas de um grupo (GEROLIN E
CUNHA, 2013). Isto é, possibilitam a intervengdo sobre a realidade de salde, com o objetivo de
“atender aos interesses dos grupos sociais” (LUCENA, PASKULIN, SOUZA E GUTIERREZ, 20086, p.2).

Considerando este modelo assistencial como a combinagao de tecnologias materiais e nao
materiais pelos servi¢os de salde, é evidente a oportunidade de adogéo de novas posturas de trabalho
pela enfermagem nos cenérios ambulatorial, hospitalar e domiciliar. Porque é possivel ampliar o foco
de atencéo para além da doenca e considerar que este individuo retornaré para o contexto social a que
pertence (LUCENA, PASKULIN, SOUZA E GUTIERREZ, 2006).
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Em relacdo ao cliente onco-hematolégico, estas concepgbes s@o fundamentais para
compreensdo de que o seu processo de cuidar deve ser pensado e planejado em um continuum. Ou
seja, como portador de uma condigdo crénica, diferentes demandas surgirdo e estardo diretamente
relacionadas as etapas do tratamento em que se encontra. Com isso, além do manejo clinico, a gestao
de sua condic&o cronica também faz parte do seu processo de cuidar, ja que é com ela que 0 mesmo

convive.

Além disso, a familia também esta inserida neste contexto, ja que como membro fundamental
de cuidado, “exerce influéncia sobre a saude dos seus membros e é capaz de atuar em parceria na
melhoria das préticas e do sistema de cuidado” (PINTO, RIBEIRO, PETTENGILL E BALIEIRO, 2010,

p.2).

Contudo, acredita-se que a familia também precisa ser apoiada, ja& que “age, reage e interage
internamente e com o contexto social em que vive para ajudar e apoiar 0 membro doente” (SILVA E
ACKER, 2007, p.2). Uma vez que é nesse contexto que a doenga surge e é com essa estrutura familiar
que responderdo a situagdo, a fim de restaurar o seu controle (PINTO, RIBEIRO, PETTENGILL E
BALIEIRO, 2010; CARVALHO, 2008).

Isto é, a familia apresenta-se como um sistema, onde a interagdo mutua entre seus elementos
permite criar um equilibrio entre mudangas e estabilidades, uma vez que sua capacidade de auto-
organizagao a caracteriza como “espagos privilegiados de cuidados de suporte a vida e a saude dos
seus membros” (FIGUEIREDO E MARTINS, 2010, p.1) (GALERA E LUIS, 2002) (SCHWARTZ et al,
2009).

Desta forma, é relevante conhecer como 0 manejo dessa condigéo cronica se apresenta no
sistema familiar do cliente onco-hematoldgico, ja que os modelos de assisténcia devem orientar para
uma proposta que seja capaz de atender as demandas surgidas ao longo do tratamento. Demandas
estas, que surgirdo no cotidiano em familia e requisitardo acdes para o seu enfrentamento, sendo o
autocuidado apoiado uma das tecnologias possiveis de aplicagdo considerando a problematica

apresentada.

O autocuidado apoiado corresponde a um dos principios do Modelo de Atengdo as Doencas
Cronicas (MACC) e representa o empoderamento da populagéo frente a sua condi¢do de saude, onde
as equipes de saude, familia e usuarios trabalham em conjunto para “definir o problema, estabelecer as
metas, monitora-las, instituir os planos de cuidado e resolver os problemas que aparegam ao longo do

processo de manejo” (BRASIL, 2013, p.23). Ou seja, trata-se de um processo de pactuagdo entre
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esses atores, que gera corresponsabilizagéo na busca de atendimento de necessidades de cuidado da
pessoa com condicdo cronica. (CURITIBA, 2012; BRASIL, 2013; BRASIL, 2014).

Sendo assim, este estudo apresenta o conceito de autocuidado apoiado como uma proposta
de tecnologia assistencial passivel de utilizagdo pelo enfermeiro no sistema familiar do cliente onco-
hematologico, visto ir de encontro ao modelo de atengé@o as doencgas cronicas e, a necessidade de

identificar e compreender como as demandas de autocuidado apoiado se apresentam nesse contexto.

1.3 QUESTOES NORTEADORAS E OBJETO DE ESTUDO

Assim, definimos como questdes norteadoras:
e Como se apresenta o sistema familiar do cliente onco-hematolégico?

e Quais sdo as demandas de autocuidado apoiado para a gestdo da condigdo de saude na

familia do cliente onco-hematoldgico?

E como objeto de estudo, O autocuidado apoiado no sistema familiar de clientes onco-

hematolégicos.

1.4 OBJETIVOS

e Apresentar o sistema familiar do cliente onco-hematolégico tendo em vista o autocuidado

apoiado;

e Identificar, a partir da categoria funcional do Modelo Calgary de Avaliagido da Familia e do
primeiro A (Avaliagdo) do Manual de Autocuidado Apoiado, as demandas de autocuidado apoiado

presentes no sistema familiar do cliente onco-hematoldgico.
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1.5 JUSTIFICATIVA

O diagnostico de uma doenga cronica, neste caso o cancer, implica na ado¢édo de novos
habitos de saude frente as situagdes que sdo inerentes do seu curso de tratamento. Nesta perspectiva
0 autocuidado apoiado se apresenta como a garantia de inser¢do deste cliente como elemento

primordial do seu tratamento, uma vez que ¢ ele quem lida diariamente com sua condi¢&o cronica.

Além disso, a abordagem a familia complementa os conceitos trazidos pelo autocuidado, ja que
a familia também é corresponsével neste cuidar e o vivencia com o cliente oncoldgico. Desta forma,
conhecer o sistema familiar torna-se importante para a compreensao de suas caracteristicas e suas

relagdes com o0 ambiente, elementos fundamentais para a estruturacao do autocuidado.

Com o objetivo de apoiar o estudo da tematica em questdo, realizou-se uma busca de
trabalhos cientificos na base de dados BVS (Biblioteca Virtual em Saude), selecionando as bases de
dados MEDLINE, LILACS, BDENF e Coleciona SUS, e na biblioteca SciELO. A busca foi realizada
através da associag@o dos descritores cancer, familia, autocuidado, cuidado e doenca cronica, com
base na Classificagdo dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCs), com o auxilio do operador
booleano AND.

Para a selegao dos artigos, foram utilizados os seguintes critérios de inclusdo: artigos originais,
teses e dissertagdes; publicados em portugués, inglés e espanhol; com resumos que possibilitassem a
relacdo com os objetivos da revisao; publicados entre 2004 e 2014; e disponiveis na integra e de forma
gratuita. E critérios de exclusao: trabalhos no universo pediatrico; sobre processo de morte e morrer; e

em associagao com outra doenca cronica.

Ao todo, foram identificados 4.840 estudos nas bases selecionadas, os quais foram reduzidos a
45 apds utilizacdo dos critérios de incluséo e exclusdo. Em razdo da identificacdo de duplicidade de
estudos entre as triades de associagdo de descritores, 22 estudos foram excluidos, resultando em 23

ao final.

A doenga oncoldgica permanece como importante tematica de investigacao em diversas areas
profissionais, sobretudo na enfermagem. Assim, as vivéncias do cliente e de sua familia, os impactos
do diagnostico, as distintas formas de enfrentamento dessa situagéo, e os significados do cuidar de um

familiar com cancer sdo aspectos presentes nos estudos encontrados.
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No que se refere a familia, os estudos reafirmam a existéncia de diversas definicbes para este
termo. Entretanto, consideram que o conceito de familia se constr6i além dos lagos de
consanguinidade e de coabitarem determinado local por um periodo de tempo, mas sim de que se trata
de “um grupo de individuos vinculados por uma ligagdo emotiva profunda e por um sentimento de
pertenga ao grupo, isto é que se identificam como fazendo parte daquele grupo” (GALERA E LUIS,
2002, p. 143).

Além disso, alguns autores consideram a familia como uma unidade de cuidado, onde seus
valores e crengas permeiam o processo de cuidar do familiar doente. Entretanto, a papel de cuidador
faz-se presente neste contexto do cuidado, e os significados e experiéncias do cuidar representam os

objetivos centrais de tais estudos.

Ou seja, embora destaquem o sistema familiar como elemento fundamental no manejo da
doenga oncoldgica, a mesma ainda é vista como contexto de cuidado e ndo como objeto de estudo.
Assim, os enfoques recaem para o impacto da doenca e das demandas de cuidado para o cuidador

principal, onde as experiéncias sao identificadas a partir de cada sujeito, e ndo da familia.

Assim, a utilizagdo dos pressupostos da abordagem sistémica a familia oferecem subsidios
para compreender como o cotidiano familiar é afetado pela condicdo de cancer e assim, elaborar
estratégias de intervencdo compativeis com suas realidades e necessidades (SANCHEZ E FERREIRA,
2011; MUFATO et al, 2012).

Em relagdo ao autocuidado apoiado, constata-se que este ndo é um termo utilizado pelos
estudos atualmente. Ou seja, a nomenclatura autocuidado ainda se apresenta como conceito mais
préximo ao do autocuidado apoiado. Entretanto, a identificagdo de que outros atores estdo envolvidos

neste cenario, como a familia, é pontuada ainda que de forma superficial.

1.6 CONTRIBUICAO

Considerando o carater cronico desta doenca, o tratamento do cliente oncoldgico deve ser
pensado em um continuum, onde medidas clinicas s&o extremamente necesséarias e devem ser
amparadas com as agdes de autocuidado apoiado. Sendo assim, pretende-se que os resultados

obtidos por este estudo inquietem os profissionais de saude a conhecer os fundamentos do
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Autocuidado Apoiado e de observarem a familia como unidade de cuidado, a fim de que modifiquem
suas praticas e se corresponsabilizem pelo cuidado oferecido. A partir disso, o cliente e sua familia,
podem ser inseridos nessa caminhada, permitindo a adogdo de uma postura ativa e com garantia de

atendimento de suas necessidades.

No que concerne ao ensino e pesquisa, objetiva-se ampliar a divulgacao do referido programa
e suas interfaces de utilizagdo no corpo de conhecimentos da Enfermagem, além de destacar a
importancia da discussdo sobre a abordagem a familia no processo de formagédo dos profissionais de
saude, principalmente do enfermeiro. Com isso, espera-se que 0s resultados oferecam subsidios para
o desenvolvimento de futuras pesquisas e fortalecimento das j& existentes, ampliando assim suas

possibilidades de investigagao em diferentes cenarios.
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2 FUNDAMENTAGAO TEORICA

2.1 O CANCER COMO CONDICAO CRONICA NO SISTEMA FAMILIAR DE CLIENTES ONCO-
HEMATOLOGICOS.

Embora os avangos conquistados na trajetéria do tratamento oncoldgico tenham garantido uma
melhor qualidade de vida para os individuos com cancer, diversos impactos ainda sdo visualizados na
vida destes clientes. Nao somente aqueles de ordem biolégica, mas sobretudo, os de origem

socioecondmica, cultural, psicologica e emocional.

Isto porque o percurso de tratamento do cliente onco-hematoldgico é permeado de avangos e
retrocessos. Movimentos estes, que estdo relacionados a necessidade de modificacbes e adaptacdes
constantes frente as formas de tratamento, caracteristicas da doenga e, aos reflexos na vida deste
individuo. Uma vez que, as medidas de intervengéo associadas as inerentes modificagdes no estilo de
vida permitem que o cliente onco-hematologico maneje sua condi¢do por meio de um processo de

cuidado continuo e n3o a cura.

Desta forma, Severo e Gorini (2008, p.53) apontam que estas modificagdes “sdo importantes
para a sinalizacdo de uma melhor forma de cuidado e, possivelmente, para a escolha da conduta

terapéutica mais resolutiva”.

Em relagédo ao tratamento, apesar de trazer beneficios como o controle da dor, os efeitos
adversos sao considerados fatores de dificil adaptagéo, ja que interferem na qualidade de vida desses
clientes (ROCHA et al, 2014; SEVERO E GORINI, 2008).

Diversos autores apontam as alteragdes no modo de viver de cliente oncolégico, a fim de
adaptar-se as limitagdes impostas pela doenga. Assim, o autocuidado com a alimentacéo, por meio da
selegéo e privagao de determinados alimentos e a maneira como séo preparados se configuram como
preocupacgdes de cuidado frente a sua condigdo cronica. Além disso, embora compreendam as
limitagdes em seu cotidiano como a redugdo das atividades diarias ou de trabalho e o isolamento
social, buscam permanecer ativos e adotar uma postura saudavel para lidar com as modificagdes
necessarias (SALES E MOLINA, 2004; SEVERO E GORINI, 2008; ROCHA et al, 2014).
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Corroborando com estes autores, Visentin e Lenardt (2010), em sua pesquisa sobre o itinerario
terapéutico de idosos com cancer, destacaram diversas alteragdes significativas que ocorrem na familia
de idosos com cancer apos o diagnostico de uma condig&o cronica, neste caso o cancer, como

tomar medicagéo, fazer dieta, fazer controles médicos e laboratoriais periodicamente, fazer
exercicios fisicos e controle dos sintomas. Perdas: de ordem financeira, determinadas pelo
afastamento do trabalho, aposentadoria precoce e gastos com medicagdes de alto custo,
além do necessario para despesas com transporte e alimentagdo durante o periodo do
tratamento. O sentimento de perda refere-se também as relagdes sociais, com os proprios
familiares, caracterizadas por mudancgas de papéis na familia e a comunidade, devido as
limitagdes que os impedem de participar de atividades sociais. Ameacas: 0s idosos relataram

estar constantemente ameagados pelos sintomas da doenca, pela limitagéo fisica e pela
propria morte (p.4-5).

A partir disso, é notério perceber que a experiéncia do cancer é complexa e dolorosa para 0s
individuos com cancer e seus familiares, uma vez que n&do se limita a doenga em si. Seu caréater
cronico e de gravidade requer um olhar diferenciado a familia desse individuo, pois as consequéncias
da doenga se estendem a este grupo, ‘impondo a necessidade de reorganizagdo para atender as
necessidades cotidianas e aos cuidados com o enfermo, e podem afetar os relacionamentos
interpessoais” (SANCHEZ E FERREIRA, 2011, p.1).

Conforme apontam Severo e Gorini (2008), isto ocorre porque

A familia é a principal instituicdo social em que o individuo inicia suas relagdes afetivas, cria
vinculos e internaliza valores. Essa relagéo familiar apresenta-se de forma interligada como
se fosse uma extensdo um do outro. No caso de uma doenga grave, que traz modificagdes
no modo de pensar, sentir e agir das pessoas, o apoio familiar se intensifica (p.54).

Além do comprometimento da doenga, o estigma do cancer ainda se faz presente e é fator de
risco para as relagbes familiares. Com isso, a familia tem sua autonomia ameagada pela prdpria
doencga ou pelas situagdes familiares, onde a privagdo da sociabilidade cotidiana, a segregacao, a
interrupcdo do curso normal da vida, alteragbes na vida familiar e, ainda, conflitos familiares, séo
fatores enfrentados por esses atores (SANCHEZ E FERREIRA, 2011; CARVALHO, 2008).

Neste aspecto, o impacto do diagndstico continua a ser um momento de sofrimento para o
cliente com cancer e sua familia, pois a incerteza quanto ao futuro do seu ente assola a rotina deste
grupo. Com isso, negacdo do diagnostico, luto antecipatério e sentimentos como preocupagéo,
angustia, raiva e medo, ampliam o caréater desestruturador do cancer para estas familias (TAVARES E
TRAD, 2009; VISONA, PREVEDELLO E SOUZA, 2012).

Deste modo, a estrutura familiar sofre alteragdes a fim de oferecer apoio ou prestar os
cuidados diretos, j& que ‘o contexto familiar se torna um importante espago de aporte a vida”

(RODRIGUES et al, 2013). Porém, alteragbes na rotina, reestruturagdo de atividades e inverséo de
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papéis, com consequente dificuldade financeira, além da sobrecarga relacionada ao cuidado sao
fatores que influenciam as relagdes familiares (SOARES, KLERING E SCHWARTZ, 2009; TAVARES E
TRAD, 2009; VISONA, PREVEDELLO E SOUZA, 2012; ROCHA et al, 2014).

Entretanto, ao mesmo passo que pode desestabilizar este sistema familiar, a doenga também é
capaz de unifica-lo, uma vez que “em face das dificuldades que estejam vivendo, ela mantém a unido
entre seus membros, podendo inclusive tornar os lagos familiares ainda mais fortes e proporcionar que
se estabelegcam novas prioridades para suas vidas” (SOARES, KLERING E SCHWARTZ, 2009, p. 5).

Sales e Molina (2004), e Vison4, Prevedello e Souza (2012), apontam que a convivéncia com
uma familiar com cancer é capaz de gerar aspectos positivos neste sistema. A mudanga de postura
frente aos problemas enfrentados, 0 aumento do vinculo, a melhora da comunicagéo no seio familiar e
o fortalecimento da fé s&o o reflexo das estratégias de enfrentamento utilizadas pela familia frente as

novas prioridades impostas pela doenca.

Portanto, uma condicéo cronica, neste caso o cancer, impde modificagdes na vida do cliente
onco-hematoldgico e exige posturas proativas para manuten¢do da sua condi¢do de saude. Além
disso, como um sistema, a familia também sofre influéncias ao conviver com o cliente onco-

hemotoldgico, ja que se torna corresponsavel do processo de cuidar.

2.2 COMPREENDENDO A FAMILIA DO CLIENTE ONCO-HEMATOLOGICO COMO UM SISTEMA.

A necessidade de incorporar a familia no contexto do cuidado € um assunto cada vez mais
discutido no ambito cientifico, inclusive dentro da tematica oncologia. Porque ela acompanha todos os
passos do seu ente, neste caso o cliente onco-hematoldgico, desde o inicio de sua trajetoria
terapéutica, vivenciando conjuntamente as situagoes inerentes a esta caminhada. Além disso, “atua
como zona de impacto e agente neutralizador entre os individuos e a sociedade, promove um amparo
psicossocial aos seus membros e também é um importante veiculo de transmiss&do de cultura, em que
se incluem os cuidados com a saude” (SOARES, KLERING E SCHWARTZ, 2009, p. 5).

A familia é considerada uma unidade de cuidado, que também precisa ser cuidada, e o seu

domicilio como produtor de saude, pois “recursos internos da familia se somam aos externos, com vista
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a manter e restaurar a salde de seus elementos” (SANCHEZ E FERREIRA, 2011, p.1). Para isso, é
necessario considerar o contexto em que esses personagens estdo inseridos para compreender o
impacto da doenca em sua dindmica e sua capacidade de resposta (SANCHEZ E FERREIRA, 2011;
CARVALHO, 2008).

A partir disso, a consideramos como um sistema de saude que possui um processo de cuidar
particular, “permeado por valores, crengas, conhecimentos e praticas que guiam suas agdes”
(ZILLMER, SCHWARTZ E MUNIZ, 2012, p.2).

Desta forma, € imperioso compreender que o conceito de familia possui diferentes
denominagdes, tendo em vista as modificacdes em sua constituicdo para além do modelo tradicional.
Pois se baseia na relagdo entre seus semelhantes e no cuidado e protegdo entre seus membros,
considerando seu papel na estrutura social (CARVALHO, 2008; ZILLMER, SCHWARTZ E MUNIZ,
2012). Ou seja, pode ser definida como um “nucleo de pessoas que convivem em determinado lugar,
durante um lapso de tempo mais ou menos longo e que se acham unidas (ou n&o) por lagos
consanguineos” (CARVALHO, 2008, p.2).

Apesar deste conceito contemplar as diversas denominacgbes de familia, infelizmente n&o
considera as familias unipessoais. Assim, a definicdo proposta por Wright e Leahey (2012, p. 55) €
passivel de utilizagdo em qualquer familia, pois destaca que “familia sdo quem seus membros dizem

que sao”.

Assim, a caracterizagdo de familia como um sistema surge em razédo das ‘“inter-relacdes
estabelecidas entre os seus membros, num contexto especifico de organizagdo, estrutura e
funcionalidade” (FIGUEIREDO E MARTINS, 2010, p. 1). Isto &, trata-se de um complexo vivo e de
mutua interagdo com capacidade de criar um equilibrio entre mudangas e estabilidade (COSTA, 2010;
GALERA E LUIS, 2002).

Costa (2010) destaca que a familia é

um sistema em relagdo, que deve ser visto em seu contexto (um sistema em relagdo com
outros sistemas); em sua complexidade (com interagbes mudltiplas e diversas); em sua
instabilidade (articulagbes e mudancas em constante andamento) e em sua
intersubjetividade (realidades mdiltiplas decorrentes de interagdes) (p.3).

Por estas razdes, a situagdo de doenga, com destaque ao cancer, representa um fator
desestabilizador deste sistema, pois a saude é visualizada do ponto de vista do bem-estar, onde os
momentos de mudanga e estabilidade acontecem continuamente, produzindo caracteristicas ao longo
de sua existéncia (FIGUEIREDO E MARTINS, 2010).
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Deste modo, Santos (2012) aponta que o interesse no foco familiar se deve a cinco motivos

(1) a promogéo, manutencéo e a recuperagéo da salde das familias tem importancia para a
sobrevivéncia da sociedade; (2) a salde e a doenga s&o assuntos da familia; (3) a familia
como um todo é afetada quando um ou mais dos seus membros experienciam problemas de
saude, e é um fator significante no cuidado da saude e bem-estar dos seus membros; (4) a
familia como um todo tem impacto no modo como os seus elementos resolvem os problemas
de saude e os comportamentos de satde individuais afetam a familia como um todo; (5) a
eficacia dos cuidados de satde é melhorada quando a énfase é colocada sobre a familia, e
ndo apenas sobre o individuo (p. 12-13).

Reconhecendo essas concepgdes, a abordagem sistémica do cuidado a familia surge como
um referencial tedrico de trabalho para o cuidado de enfermagem, sendo resultado do dialogo entre as
teorias de enfermagem e os saberes de diversas areas do conhecimento, através da Teoria Geral dos
Sistemas, Teoria Cibernética e da Terapia Familiar (SANTOS, 2012; SCHWARTZ et al, 2009; GALERA
E LUIS, 2002).

Nesta perspectiva, a familia é vista como o todo e uma parte, uma vez que é constituido por
subsistemas e esta inserida em uma realidade onde tudo é sistema, ou seja, com sistemas maiores.
Assim, percebe-se como o todo é maior que a soma de suas partes (SANTOS, 2012; COSTA, 2010;
GALERA E LUIS, 2002).

A familia como sistema se traduz em um grupo delimitado por fronteiras e com capacidade de
autorregulagdo, que garantem a autonomia e diferenciagdo do seu espago e permite entender seus
movimentos de organizagdo frente as mudangas no sistema. Sendo entendido por delimitagdo, aos
papéis sociais de cada membro dentro da familia e de sua interagdo com os outros sistemas (SANTOS,
2012; COSTA, 2010).

A partir disso, ao utilizar este referencial para a abordagem da familia do cliente onco-
hematol6gico, compreende-se que as situagdes vivenciadas por esse grupo s@o particulares e
requerem um olhar diferenciado no campo da assisténcia, em destaque para o enfermeiro. Pois,

reconhece que a relagdo entre a dindmica familiar e uma problematica de salide é complexa,
sendo impossivel distinguir claramente os efeitos diretos de uma sobre a outra. Pode-se
porém, observar uma co-evolugdo, na qual a dindmica familiar influencia a evolugdo da

doenca e esta, por sua vez, influencia a dindmica da familia que sendo outra ira interferir na
evolugdo da doenga, num processo continuo ao longo do tempo (GALERA E LUIS, 2002, p.

1).
Com este propdsito, 0 Modelo Calgary de Avaliagao da Familia (MCAF) e o Modelo Calgary de
Intervengdo na Familia (MCIF), desenvolvidos pelos trabalhos de Wright e Leahey, surgem como

norteadores da pratica assistencial do enfermeiro nas situagdes vivenciadas pelas familia no contexto
dos problemas de saude (SANTOS, 2012; FIGUEIREDO E MARTINS, 2010; SCHWARTZ et al, 2009).
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O MCAF, referencial teérico utilizado para este estudo, baseia-se em uma estrutura integrada e
dimensional que objetiva avaliar a organizagao familiar, considerando suas relagdes com os sub e
suprassistemas, através de suas trés dimensdes principais, estrutural, desenvolvimento e funcional,
como a figura abaixo (WRIGHT E LEAHEY, 2012). (FIGURA 1).

Figura 1 — Diagrama ramificado do Modelo Calgary de Avaliagéo da Familia.
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Fonte: WRIGHT E LEAHEY, 2012, p. 52

A avaliagéo estrutural compreende saber quem faz parte da familia, como é o vinculo entre os
seus membros e em que contexto elas se encontram através de suas subcategorias de analise. Para

iSS0, 0 genograma e 0 ecomapa sao as ferramentas utilizadas para sua representacao.

O genograma pode ser construido pelo enfermeiro, pelo cliente ou em conjunto, tendo o
objetivo de representar a estrutura familiar com a incluséo de até trés geragdes. Sua construgao serve
como um desencadeador de informagdes sobre a historia familiar, possibilitando “reestruturar

comportamentos, relacionamentos e vinculos no tempo com as familias, remover e normalizar as
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percepgOes das familias sobre si mesmas e promover o treinamento de médicos e enfermeiras em
termos culturais” (SCHWARTZ et al, 2009, p. 3).

Por sua vez, o ecomapa permite obter uma visdo geral da familia acerca das relagdes que
estabelece com os sistemas mais amplos, demonstrando a intensidade e fluxo dos vinculos afetivos
mais significativos a familia (SANTOS, 2012; SCHWARTZ et al, 2009).

A avaliagdo do desenvolvimento do sistema familiar corresponde a relagdo entre os
acontecimentos e as fases de seu ciclo de vida, através de suas subcategorias de estagio, tarefas e
vinculos (SANTOS, 2012; FIGUEIREDO E MARTINS, 2010; SCHWARTZ et al, 2009).

Por fim, a avaliagdo funcional centra-se em entender como os membros se relacionam. Assim,
as subcategorias instrumental e expressiva estéo, respectivamente, associadas as atividades diarias da
familia e as formas de comunicagao utilizadas na interagdo entre os membros da familia (FIGUEIREDO
E MARTINS, 2010; SCHWARTZ et al, 2009).

Desta forma, esta dimenséo possui extrema relagdo com os objetivos deste estudo, em razéo
da necessidade de reorganizagéo e redefinicdo dos papéis familiares no contexto da doenca crénica, o

cancer.

2.3 O AUTOCUIDADO APOIADO NO MODELO DE ATENGAO AS CONDIGOES CRONICAS.

A necessidade de longos periodos de hospitaliza¢do, realizagéo de procedimentos dolorosos, o
impacto do diagnostico de cancer e do tratamento, as alteragdes na vida social € na dindmica familiar,
e os disturbios da autoimagem sdo aspectos apontados por Silva e Acker (2007) no percurso de
tratamento do individuo com cancer e sua familia. Com isso, torna-se fundamental o planejamento de
uma linha de cuidado integral, onde os objetivos estejam direcionados para além do cuidado biolégico e

tecnicista.

Esta mudanga de postura faz-se necesséria, uma vez que os progressos alcangados na
trajetéria do tratamento do cancer tém possibilitado que os individuos portadores desta condigéo
cronica, possam assumir a gestdo de seus cuidados. Com isso, “prevencdo, detecgdo precoce,

diagnéstico, tratamento, sobrevivéncia e cuidados de fim de vida” representam as seis fases do
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continuum de cuidados do cancer destacados pelo relatério do Instituto de Medicina, From Cancer
Patient to Cancer Survivor: Lost in Transition (McCORKLE et al, 2011, p. 2).

A fim de atingir este modelo, é imprescindivel que os servigos possuam suporte para o
atendimento, e os profissionais de saude estejam capacitados para a demanda de cuidados dessa
clientela. Assim, através da portaria n° 874, de 16 de maio de 2013, fica instituida no Brasil a Politica
Nacional de Prevencédo e Controle do Cancer na rede de atengdo a salde das pessoas com doencas
cronicas no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS), a fim de “contribuir para a melhoria da
qualidade de vida dos usuarios com cancer, por meio de agdes de promogado, prevencado, deteccao

precoce, tratamento oportuno e cuidados paliativos” (BRASIL, 2013, p. 2).

Nesta politica, a organizagdo dos servigos visa “possibilitar o provimento continuo de agdes de
atencdo a saude da populagdo mediante a articulagdo dos distintos pontos de atencdo a saude,
devidamente estruturados por sistemas de apoio, sistemas logisticos, regulagéo e governanga da rede
de atencdo a saude” (art. 3°. Como parte de seus principios e diretrizes relacionadas ao cuidado
integral, 0 mesmo s6 é possivel através de sua estruturacdo em rede, ja que “cada servico deve ser
repensado como um componente fundamental da integralidade do cuidado, como uma estagdo no

circuito que cada individuo percorre para obter a integralidade de que necessita” (BRASIL, 2013, p.10).

Para Mendes (2011), as redes de atencdo (RAS) possuem os objetivos de “melhorar a
qualidade da atencao, a qualidade de vida das pessoas usuarias, os resultados sanitarios do sistema
de atencdo a saude, a eficiéncia na utilizagdo dos recursos e a equidade em salde” (p.84), ja que

s80 organizagdes polidrquicas de conjuntos de servigos de salde, vinculados entre si por
uma miss&o Unica, por objetivos comuns e por uma agéo cooperativa e interdependente, que
permitem ofertar uma ateng&o continua e integral a determinada populag&o, coordenada pela
atencdo primaria a salde - prestada no tempo certo, no lugar certo, com o custo certo, com a

qualidade certa e de forma humanizada -, e com responsabilidades sanitarias e econdmicas
por esta populacéo (p. 84).

A justificativa para sua implementag&o se estrutura na busca de modificagdes nos modelos de
atencéo & salde praticados pelo Sistema Unico de Saude (SUS), caracterizado pela incoeréncia entre
a oferta de servicos e as necessidades de atengao, apontando para “a necessidade de implantagéo de
modelos de ateng&o a saude as condi¢des agudas e cronicas” (MENDES, 2011, p. 20; BRASIL, 2013).

Estes modelos de atencéo visam responder de forma efetiva, eficaz e segura as situacdes de
saude dominadas pela doenga crbnica, ja que suas formas de cuidado devem ser oferecidas de
maneira integral (BRASIL, 2013; MENDES, 2011). Estes fatores contemplam os objetivos propostos

pelas RAS das doengas cronicas:
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1 - Fomentar a mudanga do modelo de ateng&o a salde, fortalecendo o cuidado as pessoas
com doencas cronicas; 2 - Garantir o cuidado integral as pessoas com doengas cronicas; 3 -
Impactar positivamente nos indicadores relacionados as doengas cronicas; e 4 - Contribuir
para a promogdo da salde da populagdo e prevenir 0 desenvolvimento das doengas
cronicas e suas complicagdes (BRASIL, 2013, p.12).

No contexto oncoldgico, essa organizagao é importante na medida em que os individuos com a
doenga séo vistos como sujeitos repletos de singularidades em sua histdria de vida, nas relagdes
sociais que estabelece e nas experiéncias e expectativas quanto aos fatos ocorridos. Isto &, aborda-los
compreende acolhé-los em suas diversas dimensdes de sofrimento (fisico, espiritual e psicossocial), a

fim de preservar sua qualidade de vida durante o controle do cancer (BRASIL, 2006).

Desta forma, o cancer se enquadra como eixo tematico de proposta de elaboragéo de linhas de
cuidado na organizagédo das redes de atencdo as pessoas com doengas cronicas, especialmente o
cancer de mama e de Utero em razéo do quadro epidemioldgico do pais (BRASIL, 2013). Porém,
independente da doenga cronica, esta iniciativa possibilita uma quebra de paradigma existente na

atengdo a saude desses individuos e suas familias.

Assim, com base nas interagBes entre os usuarios e profissionais dos servigos de saude, no
modelo internacional Chronic Care Model e no modelo de determinagdo social da saude de Dahlgren e
Whitehead, Mendes (2011) propde um modelo de atencdo as condigbes crénicas (MACC) para
utilizacdo no SUS. Esse modelo se estrutura em cinco niveis e em trés componentes integrados (a
populacdo, os focos das intervencdes de saude e os tipos de intervengdes de salde), que guiam os
passos de estruturagdo da rede, conforme representado abaixo (BRASIL, 2013).

Figura 2 — Modelo de Atengao as Condigdes Cronicas.
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O nivel um propde as intervengdes de promogao da saude com base nos determinantes sociais
intermediarios de uma populacdo total de uma rede de aten¢do a saude como condi¢oes de vida e
trabalho, acesso aos servigos essenciais e as redes sociais e comunitarias (BRASIL, 2013; MENDES,
2011).

O segundo nivel opera com as subpopulagdes da populagao total estratificada por fatores de
risco, a partir dos determinantes vinculados aos comportamentos e estilos de vida. Neste nivel ndo ha
condicdo de saude estabelecida, estando as agdes direcionadas para a prevengdo de doengas
cronicas, como a alimentagdo inadequada e o tabagismo dentre outros (BRASIL, 2013; MENDES,
2011).

A partir do nivel trés, trabalha-se com individuos que ja apresentam uma condi¢do crénica
estabelecida. Nele, as agbes de atengao em saude estéo voltadas para agdes de autocuidado apoiado
além do apoio clinico realizado na aten¢do basica. Enquanto que as subpopulagdes com condigdes
cronicas de alto ou muito alto risco fazem parte do nivel quatro, onde o cuidado de profissionais
especializados é aliado as agdes de autocuidado apoiado (BRASIL, 2013; MENDES, 2011).

O ultimo nivel abrange subpopulagdes com condigdes cronicas complexas, que utilizam grande
parte dos recursos de um sistema de atencdo a saude. Nesse nivel, as intervengdes séo realizadas
pela tecnologia de gestéo de caso (BRASIL, 2013; MENDES, 2011).

Deste modo, percebemos que o cliente onco-hematoldgico se enquadra no nivel 4, ja que
possui uma condi¢do crénica complexa e necessita da atencdo de profissionais especializados.
Porém, sua familia perpassa pelos outros niveis de atengdo, evidenciando que a articulagdo entres
estes e os diferentes grupos sociais devem ser integrados na proposta deste modelo. Assim,
considerando a realidade de conviver com uma condi¢do crénica que impde diversos desafios durante
o percurso de tratamento, o cuidado prestado pelos profissionais de salde, em especial o do
enfermeiro, deve compreender esse contexto para identificar as demandas geradas pela doenga. Além
disso, ao considerar o cliente onco-hematoldgico e sua familia como um sistema, é possivel entender

COMO 0 Mesmo se organiza e se caracteriza como uma unidade de cuidado.

Por lidarem diretamente com a condigéo cronica e realizam o autocuidado por toda a vida,
mesmo que sua finalidade seja distinta daquela necessaria no inicio do tratamento, o autocuidado
apoiado se apresenta como uma importante metodologia assistencial no manejo das condi¢oes

cronicas para o cliente onco-hematolégico e sua familia. Ja que “é¢ fundamental que estejam bem
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informadas sobre suas condi¢bes, motivadas a lidar com elas e adequadamente capacitadas para

cumprirem com o seu plano de tratamento” (BRASIL, 2014, p. 110).

Além disso, Von Korff, Glasgow e Sharpe (2002, p.1), destacam que ‘o planejamento e
organizagao dos cuidados deve reconhecer que o cuidado a salde sera mais eficaz se for realizada em

colaboragéo com os pacientes e suas familias”.

Desta forma, o autocuidado se refere a pratica de atividades realizada pela pessoa portadora
de alguma necessidade para preservar e restabelecer sua vida, salde e bem-estar (GALVAO E
JANEIRO, 2013; BUB et al, 2006). Ja que, no caso de doengas cronicas, 0 sucesso do tratamento esta
diretamente relacionado a participagdo ativa do sujeito no processo de cuidar, por meio do

reconhecimento de seu estado de saude e da articulagédo com suas préticas (BRASIL, 2013).

Ou seja, ndo esta relacionado a uma atitude prescritora do profissional de salde, mas sim a
capacidade de “reconhecer o papel central do usuério em relagéo a sua saude, desenvolvendo um
sentindo de autorresponsabilidade sanitaria e transformando o profissional de saude em parceiro do
usuario” (BRASIL, 2013, p. 23).

Assim, a corresponsabilizagdo na aten¢do a doenga cronica entre individuo, familia e,
profissionais e instituicbes de salde é denominada de autocuidado apoiado e corresponde a
‘colaboracao estreita entre a equipe de saude e os usuarios, 0s quais trabalham em conjunto para
definir o problema, estabelecer as metas, monitora-las, instituir os planos de cuidado e resolver os

problemas que aparegam ao longo do processo de manejo” (BRASIL, 2013, p.23).

Entender que o conhecimento do individuo sobre sua condigao cronica e suas necessidades €
maior ou tdo importante quanto o dos profissionais, é o principal pilar do autocuidado apoiado. E, que a
‘opcdo pelo autocuidado ndo quer significar passar o problema da condicdo cronica para a
responsabilidade exclusiva dos seus portadores”, pelo contrario, significa dizer que o apoio social é
necessario para sua efetividade (MENDES, 2011, p. 341).

Trata-se de uma “relacao de dialogo entre os saberes de cuidar de si e 0s saberes de cuidar do
outro” (p. 110), sendo

centrado na pessoa, no dialogo, e, propde a constru¢do conjunta de um plano de cuidados a
partir de uma prioridade escolhida por meio de uma negociagdo entre o profissional de
Saude e o usudrio. Isso significa, entre outros aspectos, compreender as diferentes
vulnerabilidades da pessoa, conhecer 0 modelo explicativo da sua condigdo e estabelecer
um horizonte comum de cuidados entre todos os atores envolvidos no processo (BRASIL,
2014, p. 112).
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A fim de orientar este processo conjunto de orientagéo e cuidado, o Manual de Autocuidado
Apoiado da Secretaria Municipal de Curitiba (2012) destaca a técnica dos 5 A’'s — avalie, aconselhe,

acorde (pactue), assista e acompanhe, como ferramenta de orientagéo para estes objetivos (QUADRO

1).

QUADRO 1 - Técnica dos 5 A’S.

INTERVENGAO TECNICA

AVALIAGAO Avalie o conhecimento e as ideias da pessoa sobre seu estilo de vida e sua condi¢do de
salde assim como o grau de motivagdo e confianga para assumir comportamentos mais
saudaveis.

ACONSELHE Aconselhe por meio de abordagem motivacional e educagao autodirigida. Forneca informagao
a medida que a pessoa relata 0 que sabe sobre sua condi¢éo e quais duvidas tém sobre a
mesma.

Verifique o que ela entendeu das recomendagdes feitas, oriente e treine as habilidades
necessarias para situagdes especificas.

ACORDE (PACTUE) Estabeleca uma parceria com a pessoa para construir colaborativamente um plano de agao
com a pactuagao de metas especificas, mensuraveis e de curto prazo.
Avalie o grau de confianga em alcangar a meta, considerando o contexto.

ASSISTA Dé assisténcia ao processo de mudanga — auxilie no planejamento, na elaboragdo e
adequagbes dos planos de agdo; treine habilidades como a resolugdo de problemas, o
automonitoramento e a prevengao de recaidas; avalie deslizes e recaidas; forneca material de
apoio

ACOMPANHE Acompanhe e monitore periodicamente 0 processo, principalmente nas fases iniciais, em
intervalos curtos, elaborando com a pessoa as adequagdes do plano de agdo e pactuando
novas metas.

Fonte: SECRETARIA MUNICIPAL DE CURITIBA, 2012, p.45.

Imbuido da articulagdo entre saberes e da corresponsabilizacdo de todos os atores na
construgdo de um cuidado singular e dotado de meios que contemple suas vulnerabilidades, o
autocuidado apoiado € definido como

“a prestagao sistematica de servigos educacionais e de intervengdes de apoio para aumentar
a confianga e as habilidades das pessoas usuérias dos sistemas de atengdo a saide em
gerenciar seus problemas, 0 que inclui o monitoramento regular das condi¢des de saude, o

estabelecimento de metas a serem alcangadas e o suporte para a solugéo desses problemas
(MENDES, 2011, p. 340).

Além disso, embora ainda néo esteja estabelecida sua relagdo com o autocuidado, o termo
autogestdo tem sido utilizado como sindnimo nas pesquisas com doengas cronicas, principalmente nas
internacionais, como self-management representando ‘uma competéncia e um processo que as
pessoas utilizam numa tentativa consciente de alcangarem o controle da sua doencga, em vez de serem
controladas por ela”’ (GALVAO E JANEIRO, 2013, p. 3).

Independente da nomenclatura, ambos estao relacionados a um posicionamento proativo do
portador da doenga crénica na gestdo de sua condicdo de saude e na preservacdo de sua
funcionalidade, aliado a participagéo de profissionais de saude e familia no contexto dos cuidados.
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Tais aspectos sdo fundamentais no contexto da doenga crénica, principalmente em oncologia,
pois as pessoas portadoras de doengas cronicas precisam compreendé-la, lidar emocionalmente com a
mesma e com as questdes relacionadas ao tratamento, além de readaptar-se as suas atividades para
gerirem sua doenca e as situagdes inerentes a mesma (GALVAO E JANEIRO, 2013; McCORKLE et al,
2011).

Assim, esses devem ser os aspectos considerados pelo enfermeiro durante a assisténcia ao
sistema familiar do cliente onco-hematoldgico, visto que o autocuidado € resultado do cuidado do
enfermeiro e as agdes de promogéo da saude estdo planejadas a partir de um processo continuo dos
cuidados primarios aos servigos de reabilitagdo (GALVAO E JANEIRO, 2013).

Nesse sentido, estes autores destacam que

Promover e manter o autocuidado em pessoas portadoras de doencga cronica e papel central
da intervencdo do enfermeiro, pois sua interagdo e constante em qualquer que seja o
contexto — hospitais, centros de salde, ambulatdrio, cuidados continuados e na comunidade.
A implementagdo de agdes de autocuidado promove uma parceria entre enfermeiro e
pessoa/ familia, de modo a que os ultimos desenvolvam capacidades e conhecimentos para
se adaptarem e procederem a tomadas de deciséo informadas relativamente a sua doenga
cronica (p. 2).

Portanto, tendo em vista o carater continuo do processo de cuidado do cliente onco-
hematol6gico e sua familia para gerenciar a condi¢do crénica de saude, o autocuidado apoiado se
apresenta como ferramenta capaz de tornar o cliente e sua familia personagens ativos para alcangar

seus objetivos de cuidado em todas as fases, ja que considera as experiéncias e 0s problemas gerados

pela doenca.
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3 ABORDAGEM METODOLOGICA

Visando atender aos objetivos do estudo, optou-se pela abordagem qualitativa de pesquisa,
com carater exploratorio, uma vez que busca compreender a experiéncia dos individuos, considerando

a realidade como subjetiva e singular, mas passivel de inter-relagoes.

Minayo (2004, p.21) destaca que este tipo de estudo se preocupa com questdes particulares,
uma vez que “trabalha com o universo de significados, motivos, aspiragoes, crengas, valores e atitudes,
0 que corresponde a um espago mais profundo das relagdes, dos processos e dos fendmenos que néo

podem ser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis”.

Além disso, é utilizado com o proposito de “explorar grupos ou experiéncias relacionadas a
saude ou doenga e onde pouco é sabido ou, onde o entendimento atual parece ser inadequado.
Também sendo utilizado para ganhar novos insights em fendbmenos, grupos, experiéncias ou conceitos
estudados anteriormente” (DRIESSNACK, SOUSA E MENDES, 2007, p.2).

Desta forma, o estudo consistiu na investigagéo acerca das demandas dos sistemas familiares
de clientes onco-hematoldgicos na gestdo da condigéo cronica de saude, com o intuito de proporcionar
um conhecimento detalhado sobre a tematica, através de um recorte da realidade dessas familias.
Assim, a preocupacao esteve baseada na complexidade das familias, considerando-a como resultado

da inter-relacdo entre os seus membros e 0os demais sistemas.

O estudo foi realizado no Hospital Universitario Anténio Pedro (HUAP), localizado na regiéo
metropolitana do estado do Rio de Janeiro e vinculado a Universidade Federal Fluminense (UFF).
Atualmente, este hospital € a maior unidade de saude de Niter6i, sendo considerado uma unidade de
alta complexidade de atendimento, nivel terciario e quaternario, de acordo com o principio de
hierarquizacao dos servicos do SUS.

O HUAP atende aos municipios de Niter6i, Itaborai, Marica, Rio Bonito, Sdo Gongalo, Silva
Jardim e Tangué, além de parte da populagéo do Rio de Janeiro em razéo de sua proximidade com

este local.

Assim, considerando seu perfil de complexidade de assisténcia e sua localizagéo, esse hospital
é referéncia no tratamento oncoldgico nesta regido, tendo as especialidades de Oncologia e

Hematologia como parte do rol das diversas clinicas que o compdem.
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Em nivel ambulatorial, todos os clientes oncolégicos contam com as atividades realizadas pela
equipe multiprofissional como consultas médicas de acompanhamento nos ambulatérios de Oncologia
e de Cuidados Paliativos, infuséo de quimioterapia anti-neoplasica, realizagdo de curativos para os
clientes que estdo inseridos no programa de Cuidados Paliativos, e consultas de enfermagem e

nutricao.

No que se refere a internagao hospitalar, os clientes do servigo de oncologia séo atendidos nos
leitos das clinicas médicas e cirurgicas da unidade. Ja os da Hematologia, contam com uma enfermaria
exclusiva para essa finalidade. Esta possui oito leitos de internagdo que absorvem os clientes com
qualquer doenca de origem hematoldgica, seja oncoldgica ou ndo, incluindo os referenciados para

investigagao diagnostica, sendo esta o local de investigacao utilizado neste estudo.

Tendo em vista a necessidade de longos periodos de internagdo — em média um més, seja
para investigacao diagnostica, internagdo programada, manejo de intercorréncias ou questdes sociais,
e 0 numero de leitos, alguns clientes podem permanecer internados em outras clinicas aguardando

liberacao de vaga no referido setor.

Apesar de ser uma enfermaria para as doengas hematoldgicas, a maior parte dos leitos é
destinada as doengas onco-hematoldgicas, especialmente para as leucemias mieloides agudas,

linfomas e mieloma multiplo.

Os participantes deste estudo compreenderam quatro clientes que estiveram internados na
referida enfermaria durante o periodo de coleta de dados (Margo, Abril e Maio/2015), além de um
respectivo familiar indicado pelo cliente para participar da entrevista, que atenderam aos seguintes

critérios de inclusio:

e C(liente: idade minima de 18 anos, ter conhecimento do diagndstico de doenga onco-

hematoldgica; e que estivesse internado na referida enfermaria durante o periodo de coleta de dados.
e Familiar; idade superior a 18 anos e quem o cliente referir como membro de sua familia.

E de exclusdo: clientes que estejam na primeira internagdo, uma vez que sem a definicdo do
diagnostico e do tratamento, este e sua familia ndo conhecem e convivem com a cronicidade da
doenga; e que nédo tenham condi¢des cognitivas e/ou clinicas para participar do estudo. Essas

condicdes foram verificadas durante a abordagem inicial no cenério do estudo.
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A opcéo de entrevistar o cliente e apenas um familiar justifica-se pela tentativa de apreensao
do objeto de estudo a partir das singulares realidades de cada ator dos sistemas familiares,
compreendendo que a soma de cada experiéncia representa um recorte do todo. Além disso, o critério
de indicacao do familiar possibilita a participacéo de alguém que mantém um lago afetivo e significativo
com o cliente, além de identificar quem o mesmo considera como parte de sua familia, conforme a
defini¢do de familia descrita por Wright e Leahey (2012, p. 55), “familia sdo quem seus membros dizem

que sdo”.

As autoras citadas destacam que a decisdo sobre quem fard parte das entrevistas foi uma
preocupacao no inicio de seus trabalhos, uma vez que julgavam necessaria a participagdo de todos 0s
membros. Porém, observaram que

a enfermeira pode desenvolver hipoteses , avaliar e intervir no sistema independentemente
de quem esta na sala de entrevista. O numero de pessoas na sala néo reflete a unidade de

tratamento. Ao contrario, 0 mais importante é como a enfermeira conceitua o sofrimento, os
problemas humanos e as solugdes (Wright e Leahey, 2012, p. 213).

Deste modo, oito participantes fizeram parte deste estudo, ou seja, quatro clientes e quatro
respectivos familiares indicados. Assim, para melhor apresentagdo das informagdes, os participantes
foram agrupados em quatro sistemas familiares, tendo cada um recebido um numero arabico para

identificagcdo de acordo com a ordem das entrevistas.

No que se refere a0 numero de participantes, destaca-se que o mesmo representa o
quantitativo de familias que atenderam aos critérios do estudo durante o periodo de coleta de dados,
considerando as caracteristicas do cenario utilizado (numero de leitos, perfil da enfermaria, condi¢éo
clinica dos clientes e periodo de internagdo hospitalar). Além disso, amparado pelos referenciais
tedricos utilizados, a qualidade das informagdes obtidas pelas entrevistas permitiu explorar em
profundidade a realidade das familias dos clientes onco-hematolégicos; e atender ao objeto, aos
objetivos e ao desenho metodoldgico do estudo (FONTANELLA, RICAS E TURATO, 2008).

Para identificacdo dos participantes, a livre escolha de nomes ficticios foi o critério utilizado. Os
demais membros familiares apontados nas entrevistas, genogramas e ecomapas tiveram seus nomes

alterados pelo pesquisador, com o intuito de manter o sigilo e confidencialidade das familias.

Cabe destacar, que atendendo aos critérios éticos estabelecidos pela Resolu¢do 466/12 do
Conselho Nacional de Saude a cerca de pesquisas envolvendo seres humanos, o projeto deste estudo
foi submetido, via Plataforma Brasil, aos Comités de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do

Estado do Rio de Janeiro, instituigdo vinculada ao programa de p6s-graduagéo em enfermagem, e ao



38

do Hospital Universitario Anténio Pedro, recebendo a devida autoriza¢do do setor de pesquisa (ANEXO

A). Em relagdo ao parecer, o projeto foi aprovado por ambos os comités (ANEXO B) (ANEXO C).

Primeiramente, cada cliente foi devidamente convidado e informado sobre os critérios do
estudo, com apresentagdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE A);
escolha de nome ficticio para identificacdo; e sobre os beneficios e riscos minimos, estes referentes a
qualquer forma de constrangimento frente a algum aspecto abordado durante a entrevista. Com a
aceitacdo do cliente, foi solicitada a indicagéo do familiar e assim, oferecidos todos os esclarecimentos
sobre os critérios éticos do estudo, com posterior assinatura de um unico TCLE com ambas as

assinaturas.

No que se refere ao local de coleta das informagbes e aproximagado dos participantes, a
enfermaria de hematologia se apresentou como cenério deste estudo. Assim, conhecer 0 ambiente e
suas rotinas permitiu que os contatos estabelecidos acontecessem em horéarios e locais que nao

atrapalhassem a dinédmica do setor.

Neste aspecto, cabe destacar que a citada enfermaria € o ambiente de trabalho do pesquisador
deste estudo. Com isso, uma vez que o pesquisador oferece assisténcia aos participantes deste
estudo, a coleta de dados ocorreu fora dos dias de plantdo e cuidados foram adotados para nédo

constrangimento dos mesmos.

Whight e Leahey (2012) destacam que a principal vantagem da utilizagdo do préprio ambiente
de trabalho é que este € a base da(o) enfermeira(o). Deste modo, com o intuito de distinguir meu papel
de enfermeiro do de pesquisador durante as entrevistas, optei por ndo utilizar o jaleco e nao fazé-las no
leito, ja que trata-se de uma enfermaria conjunta onde néo teriamos a privacidade adequada. Assim,
utilizei o local de realizagéo dos rounds da equipe para a realizagao das entrevistas, uma vez que este

ambiente se apresentava adequado para este propésito.

Os dados foram obtidos através de entrevistas semi-estruturada, guiada pelo instrumento de
entrevista dividido em duas partes: a primeira com questdes para categoriza¢do dos participantes, € a
segunda com o roteiro de entrevista (APENDICE B). Estas foram realizadas em conjunto com o cliente

e seu familiar, em dia e horério previamente programados.

Polit e Beck (2011, p. 375) apontam que os pesquisadores utilizam as entrevistas semi-

estruturadas quando

possuem tdpicos ou questdes amplas que precisam ser abordados durante a entrevista. Os
entrevistadores usam um guia de tépicos (ou guia de entrevista) para garantir que todas as
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areas serdo contempladas. A fungao do entrevistador € encorajar os participantes a falarem
livremente sobre todos os tdpicos listados.

Para isso, o roteiro de entrevista foi elaborado com questdes referentes aos elementos do
Modelo Calgary de Avaliagéo da Famillia (MCAF), com destaque para a avaliagéo estrutural e funcional
e suas respectivas subcategorias, ja que permite fazer uma avaliagdo integrada e multidimensional do
sistema familiar, reconhecendo as macro e micro relagdes do sistema. Assim, o destaque para estas
categorias se deve a relagdo com os objetivos deste estudo e porque, nem todas as categorias

necessitam ser avaliadas durante a aplicagéo deste instrumento (WRIGHT E LEAHEY, 2012).

Desta forma, os aspectos referentes a avaliagdo estrutural estdo representados pelo
genograma e ecomapa, pois permitem conhecer a estrutura familiar e os relacionamentos na familia.
Sendo suas construgdes guiadas pela simbologia apresentada no Guia de Avaliagao e Intervencdo na
Familia de Wright e Leahey (2012) (FIGURA 3).

Quanto a avaliagédo funcional, que se refere as atividades diarias da familia e aos modos como
ela interage, as questdes estdo direcionadas ao autocuidado apoiado no sistema familiar do cliente
onco-hematologico, com base no primeiro dos cinco A’'s da metodologia do autocuidado apoiado
(Avaliagéo, Aconselhamento, Acordo, Assisténcia e Acompanhamento), na respectiva categoria do

MCAF e na revisao de literatura realizada para este estudo.

Figura 3 — Simbolos utilizados no Genograma.

Sexo Sexo
masculino: feminino:

Filhos: Ordem de

nascimento {comegando
Casamenio (C) ou com o mais velho a
Casamento Consensual esquerda)
(CC): (marido & esquerda,

esposa & direita)

Adopgdo Aborto ou abortamento
(informar ama)

1998

Pessoa
indice
(P}
1995

Obito
(informar a data)

Mo circulo, actuais membros da familia

5 1998 D 1999
conjugais . © ot
{informar data) {informar a data)

Fonte: WRIGHT E LEAHEY, 2012, p. 81.
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As entrevistas tiveram um tempo médio de 40 minutos, sendo gravadas em aparelho de MP3,
transcritas e entregues aos participantes para que verificassem as informagbes fornecidas e

garantissem a credibilidade dos dados obtidos, possibilitando a posterior analise.

Inicialmente, foram realizadas as perguntas referentes a composi¢ao familiar com o objetivo de
construir o genograma junto as familias. Para isso, as informagdes necessarias sdo o0 nome das
pessoas que pertencem a familia, idade, sexo, situagdo conjugal, data de casamento, divércio, dbito e

numero de filhos por ordem de nascimento.

O genograma ilustra as pessoas, através de quadrados e circulos, que fazem parte da familia,
onde as linhas horizontais de conex&o entre os pais representam as relagdes conjugais. O nome e a
idade das pessoas sdo anotados dentro dos circulos ou quadrados, e dados significativos sao
colocados do lado de fora do simbolo. Em caso de 6bito, 0 ano da morte € indicado na parte superior

do quadrado ou simbolo.

A identificacdo de unides, separacdes, divorcios, nascimentos e Obitos sdo elementos
importantes na construgdo do genograma. Além disso, € comum incluir, pelo menos, trés geragoes, e

identificar as unidades familiares com um circulo ao redor.

Desta forma, com o auxilio de um papel em branco e um lapis, 0s genogramas foram
construidos tendo como ponto de partida os nucleos familiares dos participantes. Apos a construgao do
esboco, as informagdes foram conferidas pelos mesmos durante a realizagdo das entrevistas e

reconferidas pelo pesquisador durante a transcri¢do das falas para construgédo do genograma final.

Para conhecer a relagdo do sistema familiar do cliente onco-hematolégico com a familia
extensa, compreendida como a familia de origem e de procriagéo, e 0s sistemas mais amplos, definido
como “as instituicbes sociais mais amplas e as pessoas com quem a familia tem contato significativo”
(Wright e Leahey, 2012, p.66), os ecomapas garantem o impacto visual necessario para representagao
dos relacionamentos estabelecidos pelas familias.

Ao contrario do genograma, o ecomapa foi construido pelo pesquisador com base nos dados
das entrevistas e no feed-back de confirmagdo da imagem produzida. Para sua elaboragdo o
genograma da familia é colocado em um circulo central € o contato com outras pessoas e instituices
importantes no contexto familiar sdo representados por circulos externos. A conexao destes com o
circulo da familia é feita por linhas que indicam a natureza dos vinculos, porém nem todos precisam

estar conectados uma vez que representam contatos adicionais e significativos da familia.



41

A intensidade dos vinculos é diferenciada por representagdes distintas das retas de conex&o
entre o circulo familiar e os de contato. Os vinculos fortes sé@o representados por linhas retas e fortes,
linhas tracejadas indicam vinculos ténues e as linhas cortadas representam relagbes estressantes
(FIGURA 4).

Figura 4 — Representagéo das linhas de vinculos do Ecomapa.

Forte

AFH—'—F Estressante

No que tange a analise dos dados, a mesma se apresenta descritiva e analiticamente. O
carater descritivo corresponde a descricdo sobre cada sistema familiar de acordo com os itens ja
mencionados, seguidos da apresentacdo dos genogramas. Além disso, a confecgao de um quadro com
a organizacao de cada sistema familiar sera apresentado junto aos resultados com o intuito de elucidar
sobre 0 agrupamento dos participantes e assim, apontar as suas caracteristicas e as dos sistemas
familiares em questdo. E aos ecomapas, a descrigao teve como base as categorias e subcategorias do
diagrama ramificado do MCAF (FIGURA 1), sendo acompanhada pelas respectivas falas e

fundamentagdes.

Por sua vez, o carater analitico refere-se as questdes relacionadas ao autocuidado apoiado,
construidas com base na categoria funcional do MCAF e do primeiro A (avaliagdo) do Manual de
Autocuidado Apoiado, cujos dados foram submetidos a técnica de analise tematica proposta por
Minayo (2010).

A anélise tematica consiste em “descobrir os nucleos de sentido que compdem uma
comunicagao cuja presenga ou frequéncia signifiquem alguma coisa para o objetivo analitico visado”
(MINAYO, 2004, p.208). Para isso, trabalha como a construgéo de categorias, que se referem “a um
conceito que abrange elementos ou aspectos com caracteristicas comuns ou que se relacionam entre
si” (MINAYO, 2010, p.70).

Este processo torna-se possivel através de suas etapas: pré-andlise (leitura flutuante,
construgéo do corpus e formulagao de hipoteses e objetivo), a exploragdo do material e o tratamento
dos resultados obtidos e interpretagdo (MINAYO, 2010).
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Desta forma, as entrevistas foram transcritas 0 mais proximo possivel de sua realizagao
(APENDICE D). Logo ap6s, foram realizadas leituras exaustivas do material, a fim de gerar uma maior
intimidade com as informagdes coletadas e aproxima-las aos objetivos e referenciais teoricos do

estudo.

A exploracdo do material resultou na identificagdo de 17 temas, que apds agrupamentos

reagrupamentos, resultou na constru¢do de uma unidade tematica composta por trés subunidades:

e Tomada de deciséo a partir do sistema familiar;
e (Re)organizacéo e envolvimento familiar apés o diagndstico; e

e Bem-estar e corresponsabilizagao no controle da saude.

Além disso, as subunidades elaboradas foram orientadas pelos treze dominios e respectivas
classes da taxonomia Il da NANDA International Inc (NANDA-I) (NANDA, 2015), conduzindo assim a
identificagdo de quatro dominios que estabelecem uma relagdo entre si: Percepgdo/Cognicao,

Enfrentamento e Tolerancia ao Estresse; Papéis e Relacionamentos, e Promocgao da Saude.

Embora a identificagdo dos diagnosticos de enfermagem néo fazer parte dos objetivos deste
estudo, a justificativa de tal articulagdo deve-se ao fato da taxonomia representar uma ferramenta que
possibilita ao enfermeiro, descrever o que e como faz seu trabalho. Isto &, “oferece uma maneira de
classificar e categorizar areas que preocupam a enfermagem”, cabendo aos diagndsticos representar
“um julgamento clinico sobre uma resposta humana as condi¢des de satde/processos de vida, ou uma
vulnerabilidade a tal resposta, de um individuo, uma familia, ou grupo ou uma comunidade” (NANDA,
2015, p. 21; 25).

Cabe destacar que aliado a abordagem definida para este estudo, 0 mesmo esta apoiado no
Guia para Avaliagdo e Intervengdo na Familia de Wright e Leahey (2012), e fundamentado em
referenciais teoricos acerca da abordagem sistémica a familia, no autocuidado apoiado e, nos

programas e politicas publicas referentes a aten¢do a doenca cronica, neste estudo a oncoldgica.
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4. CONHECENDO O SISTEMA FAMILIAR DO CLIENTE ONCO-HEMATOLOGICO

Neste capitulo, respondendo aos objetivos propostos para este estudo, apresentam-se os
sistemas familiares dos clientes oncohematoldgicos. Para isso, apresentamos separadamente as
familias, com seus respectivos membros, e os vinculos estabelecidos por elas com os sistemas mais

amplos, através do genograma e ecomapa, respectivamente.

4.1. IDENTIFICANDO A ESTRUTURA FAMILIAR INTERNA

Com base na estratégia metodoldgica utilizada para as entrevistas, participagao do cliente e de
um familiar indicado por ele, apresentamos dados relevantes para melhor conhecé-los, a saber idade,
escolaridade, estado civil, ocupagéo, diagnéstico e tempo do mesmo para o cliente, e relagéo de
parentesco do familiar com o cliente em questdo. Além disso, informagdes referentes a outros membros
da familia nuclear foram fundamentais para conhecer a estrutura familiar interna, assim como alguns

detalhes sobre a familia extensa e com isso, tecer os respectivos genogramas de cada sistema familiar.

Assim, segue quadro representativo da composic¢do e caracteristicas dos sistemas familiares,

com posterior detalhamento de cada sistema familiar e seus respectivos genogramas.

Quadro 2 — Composicgéo e caracteristicas dos sistemas familiares dos clientes onco-hematoldgicos. Rio de Janeiro, 2015.

Sistema Familla Familia de
. Cliente Data do Familiar Nucleo considerada Ocupagio L. ) R
Familiar o o 2 S A et > e Familia de origem | relacionamento
Diagnostico Diagnostico indicado Familiar pelos ClientefFamiliar N
(SF) < anterior
entrevistados
Roberto
. Roberto Roberto — mée,
25 anos Adriana o
K Qutubro Ocasal e . pedreiro paieirma i
SF-1 Leucemia (esposa) Filhos s R o ndo ha
. de 2014 dois filhos Adriana Adriana— mae,
Promielocitica 21 anos L
dona de casa pai e irméo
Aguda
Caroline — méae,
Caroline N b Suzana Carsineees IMae Carolinee pai e irméo
SF-2 19 anos j\/;r0n1 ;0 (mée) Sid Pai Suzana Suzana— mae e n&o ha
Linfoma de Burkitt e 42 anos P Irméo ndotrabalham pai (falecidos) e 5
irméos
Mon Amour- mae
Mon Amour e pai (falecidos) e 2Bxesposas +3
hon Amour - Cocota Ocasal e sdiohs P diimios filhos
SF-3 54 anos e {esposa) uma Filhafenteada g =
. . de 2014 8 Cocota Cocota- mae e pai .
Mieloma Maltiplo 59 anos filhafenteada BEx-marido + 4
dona de casa (falecidos) e 9
= filhos
irméos
José — ma
. Nowva osg Enae, PAkE
José g e 4irm&os {um
Maria Friburgo—o Pai .
61 anos Dezembro o . n falecido) __—
SF-4 . . (esposa) casal Mae José e Maria N . néo ha
Linfoma N&o- de 2014 S Maria — pai
) 57 anos Niterdi— o Filhas comerciantes ) ~
Hodgkin (falecido), méee7
casal e filha =
irméos
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Sistema Familiar 1 (SF-1) - A familia de Roberto e Adriana

Roberto, 25 anos, cursou até o primeiro ano do segundo grau e trabalhava como pedreiro até
ser diagnosticado, em outubro de 2014, com leucemia promielocitica aguda (LMA M3). Possui uma
unido estavel desde 2007 com Adriana, 22 anos, primeiro grau incompleto e dona de casa. O casal
possui dois filhos: Sofia, 4 anos, que frequenta uma creche publica no periodo de 8 as 17h, e Tadeu, 3
anos, que ndo estuda no momento. Ambos negam outros filhos ou relacionamentos anteriores. Os pais
de Roberto, Rogério, 47 anos, e Cétia, 41 anos, sdo separados desde os seus 11 anos, possuindo

outra filha mais nova, Alexandra, 22 anos, que é casada e dona de casa.

Adriana ¢ a filha do meio, tendo como irmaos Cecilia, 23 anos, solteira e dona de casa, e José,
18 anos, casado e que trabalha atualmente. Seus pais, Antenor, 50 anos, trabalha e é referido como

etilista, e Angélica, 47 anos, que também trabalha, estdo separados hd mais de 11 anos.

Figura 5 — Genograma do sistema familiar 1 - Roberto e Adriana. Rio de Janeiro, 2015.
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Sistema Familiar 2 (SF-2) - A familia de Caroline e Suzana

Caroline, 19 anos, recebeu o diagnéstico de Linfoma de Burkitt em novembro de 2014.
Terminou o ensino médio e estava trabalhando, porém teve que interromper suas atividades por conta
do tratamento. Seu irm&o, Jonas, 22 anos, é casado com Paula, 20 anos, desde 2012, tendo um filho
com 3 anos, Matheus, que iniciou os estudos esse ano. Ambos trabalham atualmente e ndo tem
qualquer problema de saude. Seus pais, Rodrigo, 45 anos, e Suzana, 42 anos, sdo casados desde
1991. Rodrigo tem dois irm&os mais velhos e seus pais ja séo falecidos. Trabalha atualmente como
pintor autbnomo, pois possui maior flexibilidade de horarios para acompanhar o tratamento da filha,
mesmo com a possibilidade de trabalho estavel pela empresa. Em relagéo a sua saude, teve um infarto
aos trinta anos com necessidade de implantagao de valvula mitral, e um derrame ha cerca de 15 anos.
Suzana é a cagula de seis irm&os, uma referida como especial, e seus pais ja sdo falecidos, sendo sua
mae referida como cardiopata. Suzana ndo tem nenhum problema atual de saude, referindo apenas
calculo renal. Estudou até a sexta série e interrompeu seu trabalho como doméstica para acompanhar

o tratamento de Caroline. Rodrigo e Suzana n&o tiveram outros casamentos e/ou filhos.

Figura 6 — Genograma do sistema familiar 2 — Caroline e Suzana. Rio de Janeiro, 2015.
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Sistema Familiar 3 (SF-3) - A familia de Mon Amour e Cocota

Mon Amour tem 54 anos, estudou até a 82 série do ensino fundamental e interrompeu suas
atividades como pedreiro ha cerca de dois anos por conta de problemas dsseos, que resultaram no seu
diagndstico de mieloma multiplo em margo de 2014. Mon Amour € o cagula de cinco filhos de Pedro e
Angela, ja falecidos em decorréncia de cancer de garganta e de pulméo, respectivamente. Pedro foi
descrito como fumante. A respeito do seu estado civil, seu primeiro casamento foi com Leide, falecida
em 2012 em razdo de um cancer, com quem teve uma filha, Marisa, 27 anos. Mon Amour e Leide se
separaram ha cerca de vinte e dois anos. Seu segundo relacionamento foi com Ceni, que se estendeu
de 1989 a 1996, dando origem a dois filhos, Soraia com 26 anos e André com 23. Atualmente, possui
um relacionamento estavel com Cocota ha 13 anos, tendo registrado essa unido em 2014 apds

declaragéo de divércio com a primeira esposa.

Cocota, sua atual esposa, tem 59 anos, estudou até a quinta série do ensino fundamental, e é
dona de casa. Quanto ao seu estado atual de saude, relata ter artrose, hérnia de disco, dois tenddes
soltos em ambos 0s ombros com necessidade de cirurgia, € uma depresséo resultante da doenga de
Mon Amour. Seus pais, Fabio, falecido ha cerca de 15 anos devido a um infarto, e sua mée, Patricia,
também falecida ha 5 anos devido a uma pneumonia, tiveram dez filhos ao todo. Quanto aos irmao,
Tereza, faleceu em 2014 por depressdo, e Maria tem diabetes. Em relagdo a relacionamentos
anteriores, Cocota foi casada com Ivan, separados ha trinta anos, como quem teve quatro filhos. o mais
velho, morreu no momento do parto e hoje teria quarenta anos. Ivan teve dois acidentes vasculares
cerebrais (AVC's) e atualmente utiliza cadeira de rodas para sua locomogdo, em razéo de sequelas

desse problema de saude.



47

Figura 7 — Genograma do sistema familiar 3 - Mon Amour e Cocota. Rio de Janeiro, 2015.
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Sistema Familiar 4 (SF-4) - A familia de José e Maria

José, 61 anos, foi diagnosticado com Linfoma Linfoblastico de Células T em dezembro de
2014. Possui 0 ensino médio completo, trabalha como comerciante autbnomo e é casado ha 32 anos
com Maria, 57 anos, também comerciante. José e Maria tem trés filhas: Luiza com 31 anos e casada;

Suelen com 29 anos; e Ana com 26anos, separada e com trés filhos.

Os pais de José estdo vivos. Antdnio tem 89 anos e operou o coragdo ha cerca de trinta e dois
anos. Vilma, com 84 anos, tem artrose. Ao todo, Antonio e Vilma tiveram quatro filhos, sendo José o
terceiro. Seu irmao mais velho, Nilson, morreu em 2010 por conta de uma infec¢do generalizada,

complicada pelo diabetes.

Maria perdeu seu pai em 2014, com noventa e dois anos. Sua mée, Marta, tem 88 anos e

diabetes, hipertensédo arterial, problemas cardiacos (stent na carétida e subclavia, e angina) como
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atuais condigdes de doenga. Quanto aos irméos, séo oito, onde Paulo estd na fase de controle do

cancer de base de lingua.

Figura 8 — Genograma do sistema familiar 4 - José e Maria. Rio de Janeiro, 2015.
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4.2 0 CONTEXTO FAMILIAR E SUA INTERACAO COM OUTROS SISTEMAS

Considerando que cada sistema familiar esta imerso em um todo e que por ele é influenciado,
a analise do contexto torna-se necessaria para a compreensao da realidade enfrentada pelas familias
deste estudo, uma vez que 0 mesmo “permeia e circunscreve o individuo e a familia” (WRIGHT E
LEAHEY, 2012, p.68).

Cada familia possui suas especificidades e a0 mesmo tempo em que € um sistema, também se
apresenta como parte de outro, que gera e sofre influéncias simultaneamente. Assim, as caracteristicas
do lar, a situacdo financeira, a espiritualidade ef/ou religido, e o contato significativo com outras

instituicbes e a prépria familia extensa sdo capazes de fornecer informagdes sobre o perfil social de
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cada familia, e assim reconhecer 0s recursos presentes e necessarios para 0 seu equilibrio e
enfrentamento. Desta forma, o ecomapa representa uma visdo geral da situagdo de cada familia,
permitindo identificar seu funcionamento e os relacionamentos existentes com os sistemas mais

amplos.

Optou-se pela apresentacdo dos dados em conjunto por meio das categorias analisadas de
acordo com o Modelo Calgary de Avaliagdo das Familias (contexto — ambiente, situagéo financeira e
religiao; e o contato com os sistemas mais amplos e a familia extensa) para maior clareza e
objetividade. Além dos ecomapas e 0s destaques para as particularidades de algumas familias em

questdo, conforme segue.



Figura 9 — Ecomapa estabelecido pelo sistema familiar 1 - Roberto e Adriana.
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Figura 10 — Ecomapa estabelecido pelo sistema familiar 2 - Caroline e Suzana.
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Figura 11 — Ecomapa estabelecido pelo sistema familiar 3 - Mon Amour e Cocota.
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Figura 12 — Ecomapa estabelecido pelo sistema familiar 4 - José e Maria.
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A religi@o e a espiritualidade correspondem a um dos elementos de analise dentro da categoria

contexto. Ambas, “bem como seus rituais e praticas, podem exercer influéncia positiva ou negativa

sobre a capacidade de enfrentar ou lidar com uma doenga ou preocupagao de saude” (p. 74), ja que

‘influenciam os valores, a magnitude, os cuidados e os habitos sociais das familias” (WRIGHT E

LEAHEY, 2012, p.75).
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As autoras destacam a necessidade de distingdo ente esses dois conceitos para a sua

avaliag@o e consequente discussao sobre 0s mesmos durante as consultas, ja que a

Espiritualidade é definida como qualquer coisa ou pessoa que oferece um significado e um
proposito final & vida de um individuo e convida a determinados modos de ser no mundo em
relagdo aos outros, a si mesmo e ao universo. A religido é definida como afiliagdo ou
associacdo a uma determinada comunidade de fé que compartilha uma série de crencas,
rituais, preceitos morais e, as vezes, um cédigo de salde centrado em um poder superior
definido ou transcendental mais frequentemente referido como Deus (WRIGHT E LEAHEY,
2012, p.75).

Fornazari e Ferreira (2010, p.2) destacam que a

espiritualidade é definida como caracteristica individual que pode incluir a crenga em um
Deus, representando uma ligagdo do “Eu” com o Universo e com outras pessoas. Assim, a
espiritualidade envolve questdes sobre o0 significado e o proposito da vida, encontrando-se
além da religido e da religiosidade.

Desta forma, foi possivel identificar questdes relativas a esta subcategoria na fala dos
entrevistados. Assim, a fé, a esperanga, a forgca, a sustentacdo e a crenga em Deus foram as
expressdes da espiritualidade encontradas em todas as familias. Ja em relagao a religiéo, a vinculagao
a uma instituigo ou comunidade religiosa e a adogao de praticas religiosas também foi observada nas
entrevistas, destacando-a como um eixo norteador. Com exce¢do de Mon Amour, os demais

entrevistados se intitularam como evangélicos e catdlicos, praticantes ou néo.

Nés confiamos muito em Deus. (SF-1 Adriana)

E. Eu confio muito em Deus e sei que... o motivo hoje de eu estar aqui
através dos médicos, mas também através dele é porque eu passei por um
momento muito dificil na minha vida... S6 Ele mesmo que me sustentou para
eu estar aqui agora. (SF-1 Roberto)

Somos evangélicos sim. Temos o costume de ir na igreja. Todo domingo. E o
principal. (SF-1 Adriana)

Néo s6 no domingo, mas buscar também durante a semana. N&o todos 0s
dias estar la. Mas quando da, a gente vai. Mas o domingo é fundamental.
(SF-1 Roberto)

A gente acredita em Deus e... (SF-2 Suzana)
E sinbnimo de fé pra gente. (SF-2 Caroline)

Evangélicas. (SF-2 Caroline e Suzana)
Atualmente néo (costume de ir a igreja). Porque como eu vivo mais aqui no
hospital do que tudo né? (SF-2 Caroline)

Eu tenho. Eu acredito em Deus... E a minha crenga é eu crer nele... Eu tenho
Ele dentro de mim, entendeu? A minha crenga é isso. SF-3 (Mon Amour)
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Eu sou mais... eu tenho muita fé. Eu tenho fé. Eu creio que Jesus vai deixar
ele viver mais um pouco aqui comigo porque eu preciso dele e ele de mim,
entendeu? Eu peg¢o muito a Deus pra Deus me dar... Eu confio muito em
Deus e sou aquela rigorosa. Todo dia ao acordar eu, abrir o olho, eu ja vou
agradecendo a Deus por eu estar viva e meu marido estar vivo. (SF-3
Cocota)

Olha, eu fui criada na catdlica. Meus pais... Entdo eu gosto da catélica. Ndo
sou praticante. Mas eu creio em Deus, tenho minhas imagens em casa e fago
meus pedidos... Eu, também néo pratico. Mas leio a biblia, leio o livro do
Padre Marcelo, assisto o programa todo o dia na radio Globo, boto foto. Eu
acredito. Eu digo aquelas palavras la da agua, dou pra ele beber e passo na
parte onde ta afetada. Porque o milagre existe. (SF-3 Cocota)

E eu sou assim, a mesma coisa. Acredito em Deus. Igreja eu ndo vou em
nenhuma... S6 que eu ndo sou daquele fanatico que para numa igreja, que
como é que se diz, que acende velas... Eu néo preciso dizer que Deus € isso,
Deus é aquilo que ta na igreja ndo. Ndo vou mesmo. Eu prefiro, eu com Ele.
(SF-3 Mon Amour)

E é nessa hora (doenga), que a gente percebe que tem confianga. E a gente
se apega a Deus, mais ainda. Pra Ele dar forga, pra Ele... ajudar. Botar nas
m&os dos médicos, que véo cuidar, sob orientagdo do proprio Deus. Quem
vai lidar com a gente.... Mas aqui por exemplo (hospital), a gente comega a
ver que Deus tava participando. (SF-4 José)

E vocé acreditar que Deus existe. Que ndo é s6 a teu favor, mas de todos
nés aqui. Entdo eu acho que pra mim, é primeiramente, forca. E vocé
acreditar que tem alguém com vocé, sabe? Te impulsionando, te empurrando
pra vocé continuar. (SF-4 Maria)

Sim, somos catdlicos. Batizados e frequentamos... Pra mim sempre foi,
assim, é... uma dire¢do, sabe? E forga. Porque vocé encontra... Muita forga.
Eu pelo menos encontro, em Deus né? A religido ela ajuda, mas eu acho que
o principal ai & Deus. (SF-4 Maria)

Independente de como a religiosidade e/ou espiritualidade se apresenta em cada seio familiar,
ambas envolvem questdes culturais que possuem uma estreita relagdo com o enfrentamento de
problemas, em especial, as situa¢des de doenca. Nestas situagdes, a intimidade com Deus busca
trazer a clareza para compreender o que acontece, permitindo que cada membro encontre, a partir de
uma analise pessoal, 0 apoio, a forca e as dire¢des em busca do conforto para o seu problema. Assim,

0s anseios e esperancas de cada membro tecem uma rede mutua de amparo em cada sistema familiar.

No convivio com essas familias durante as internagdes ou até mesmo nos encontros entre 0s
corredores do hospital, € possivel observar a presenca de um Ser norteador e dotado de compaixao
durante o dialogo sobre as inquietacdes quanto ao sucesso do tratamento e muitas vezes, nos

retrocessos dessa caminhada. Além disso, os pedidos de oragdes sdo reforcados as suas familias
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assim como a dos outros, e as biblias, os tergos e agua bentas fazem parte das mesas de cabeceira

dos leitos hospitalares.

No que se refere as caracteristicas da subcategoria analitica ambiente, é possivel identificar a
relacdo das familias com suas condigdes de moradia e com 0s recursos disponiveis como acesso aos
servigos, inclusive o hospitalar, ja que esta articulagdo possibilita 0 enfrentamento e a gestdo das

condicOes de saude.

Neste estudo, em razédo da localizag&o do hospital e do principio de descentralizagéo politico-
administrativa (regionalizagdo)! dos servicos de salide que compdem o Sistema Unico de Saude
(SUS), todas as familias sdo moradoras do municipio de Niterdi. Com excecéo do sistema familiar 4,
que mora em Nova Friburgo, mas reside na casa das filhas, em Sdo Domingos, quando José necessita

comparecer paras as consultas e tratamentos ambulatoriais ou até mesmo durante a internagao.

O sistema familiar 1 reside no Inga, o0 2 em Dona leda, Sdo Gongalo e, 0 3 em Porto da Pedra,
S&o Gongalo. Todas as casas sdo proprias, com cinco a sete cdmodos para dois a quatro moradores
por domicilio, e contam com rede de esgoto, energia elétrica, agua encanada e coleta de lixo, além do

acesso aos servigos como escolas, comércio, hospital e outros.

O sistema familiar 4 vive uma situagdo diferenciada em relagdo as demais familias, pois
residem em outro municipio, em uma casa alugada, e se utilizam da residéncia das filhas que moram
em Niter6i, para conseguir o tratamento necessario para a doenga de José e acompanhéa-lo durantes
as internagdes. Quanto a casa de Nova Friburgo, eles referem ter todas as condigdes descritas para as

demais, com excec¢ao da questao do acesso aos servigos.

A de Friburgo é distante. E distante. D4 mais de 5 km. Tem hospital. Por
exemplo, se a gente passar mal a gente anda mais de 5 km (SF-4 Maria)

Dé uns 7km. (SF-4 José)

1,5 km para comércio. (SF-4 Maria e José)

1 Principio estabelecido pela Constituicdo Federal de 1988 e na Lei n° 8080/90, que estabelece a competéncia do municipio
em atender a populagéo de sua area de abrangéncia, representando uma das estratégias para a busca de equidade na
alocagéo dos recursos e servigos de saude (SAUTER, PERLINI E KOPF, 2012).
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Em relagdo a casa das filhas, em especial a da Suelen, Maria destaca que a auséncia de

elevador no prédio seria um fator complicador para a saude de José.

O dificil é, por exemplo, se a gente precisasse morar a... Seria dificil pra ele.
Porque quando ele faz quimio, fica bem enfraquecido. A gente sobe quase 70
degraus. O restante é tranquilo. (SF-4 Maria)

A necessidade de omitir seu real local de residéncia gerou uma preocupacao para a familia
durante o encaminhamento de José, que relata que independente do seu local de moradia, o

tratamento deve ser igual para todos.

Porque a Dra. M. (médica do hospital atual) perguntava se ele era daqui. Isso
que eu, a principio, fiquei muito assustada. Porque ele (médico responsavel
pelo encaminhamento) proprio falou, “N&o fala que é de Friburgo”. Onde vocé
mora? Teve uma hora que deu um branco e eu ndo sabia 0 nome da rua da
minha filha, e agora? Pior coisa é a mentira. Seja ela que espécie for. N&o
presta. Ndo serve. Mas quando as pessoas perguntam, eu digo “Somos de
Friburgo”. Eu acho que a gente tem que ser tratado igual. De Friburgo, de
Sé&o Gongalo, de Icarai, do Rio, de Niterdi, somos todos iguais. T4 no mesmo
barco. Todo mundo aqui, sabe? (SF-4 Maria)

Neste contexto, a dificuldade no acesso e resolugdo das necessidades das pessoas nos
servigos de salde ainda permanece como um no na busca pelo atendimento nos servigos de saude,
principalmente em condigbes crénicas como o cancer. A inabilidade em identificar os sintomas em
servigos ndo especializados, aliada a auséncia de recursos materiais e profissionais adequados, € 0s
entraves no proprio sistema de regulagao e organizagao dos servigos que compdem o SUS, contribuem
para que o itinerario terapéutico dessas familias seja marcado por idas e vindas aos servigos de saude,

muitas vezes sem resolugao do problema.

Eu tive uma dificuldade sim pra descobrir a doenga porque o hospital que eu
estava néo tinha estrutura pra isso. Entdo, eu fiquei uma semana Ia
internado. S6 depois de correr atras de outro hospital pra conseguir a vaga é
que eu descobri a doenga. (SF-1 Roberto)

Noés conseguimos o acesso atraves do doutor X, que entrou em contato com
o doutor Y, que foi um anjo na nossa vida...S6 que até o momento eu tinha
sido diagnosticada com um abscesso na gldndula pardtida, entéo até entdo
néo era uma coisa tdo séria né? Mas, a gente veio pra ca (hospital) porque
eu ja precisava fazer uns certos cuidados.... Ai depois que a gente ja estava
aqui que eu descobri que eu tinha um céncer. (SF-2 Caroline)

Quando eu peguei 0 saco de cimento sozinho, dei aquele estalo na minha
coluna, senti muitas dores e continuei trabalhando. Terminei de fazer o piso.
Dia seguinte, tava um pouquinho doido. Comecei o trabalho la e dai a
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comecei a sentir dor, e ai foi quando eu digo “Agora que tenho que ir no
hospital, porque essa dor td me incomodando”. Ai dai pra la foi que comegou
tudo. Tudo comegou por ai. Me internaram dizendo que eu tava com
problema. Depois ida e volta. Pagar como se diz, ortopedista particular,
depois pagar fisioterapia, depois pagar ressonéncia. Ai depois, foi quando me
internaram... Depois foi que descobriram, que fizeram uma biopsia, ai
descobriram que eu tava com esse problema de mieloma. Depois que
descobriram o mieloma me transferiram pra cé (hospital atual) e ai comegou.
(SF-3 Mon Amour)

Primeiro porque eu n&o sabia que eu tinha cancer. Eu descobri... Eu ndo
sentia dor, eu nunca senti nada. E descobri sem mais nem menos. Porque eu
fui fazer uma chapa pra uma coisa e descobri que eu tava... entdo. Ai a gente
agora... Como é que eu vou consequir me tratar né? Porque eu néo tenho
dinheiro. Se eu for pagar particular (Maria: Plano de saude...) plano de
saude, nem nada. Ndo tem nada. (SF-4 José)

Porque a gente foi indo... Fomos primeiro pro cirurgido de térax, que depois
descobrimos que ele foi professor aqui, Dr Y. De la, ele fez um exame.
Porque ele falou na cara assim: “Vocé esta com cancer. Isso é um céncer”. E
nos perguntamos o que poderia ser feito pra comegar a cura dele acontecer.
E ele: “Mas aonde? Que Plano de satde vocés tem?”, foi a primeira pergunta
que ele fez. E eu falei SUS. A gente n&o tinha como mentir né? Ai ele ficou
olhando assim pra mim e falou assim... Eu disse pra ele: “O que precisar, a
gente retne a familia, os amigos. Cada um da um centavo, alguma coisa pra
gente chegar a algum lugar pra tratar. E se néo tiver, vé se o senhor joga ele
pro INCA. Encaminha ele pro INCA e, a gente vai... e fomos indo até chegar
no oncologista...

Pagando as consultas e pagando os exames também. Ele fez a pungéo por
agulha guiada em um hospital aqui perto. Quem fez foi o Dr. Z, que nos jogou
pro Dr. W, que tem um consultério em Icarai. Minha filha marcou. Pagamos
um outro exame carissimo que ele pediu pra dentro daquele, descobrir que
tipo de quimio podia usar. Fez a mesma pergunta: “Qual seu plano?” E eu
falei SUS. Ai ele ficou assim sabe? Depois minhas filhas foram buscar, a
Luiza e a Suelen, o resultado final. Chorou 4, dizendo que ele mandou ela
ficar quieta. Dizendo que nédo se chora. “Aqui vocé tem que ter um controle
emocional porque vocé vai lidar com uma pessoa que ta doente”. E Ele néo
pediu. Ele ligou pra ca (hospital) e falou “Estou mandando um paciente assim
e assim. Falou com a Dra. M. Amanhé& nove horas...

... quando o Dr. X falou, “Vocé esta com cancer’, e que precisava de fazer
um exame pra diagnosticar, realmente, pra saber o tipo que era; ele s6 olhou
pra ele e falou assim, “‘Reze para ndo ser um linfoma. E reze para que
também ndo seja N&o-Hodgkin. Se ndo for linfoma, vocé vai subir as
escadarias da igreja da Nossa Senhora da Conceigao”. (SF-4 Maria)

E possivel identificar nas falas que o inicio da doenca ocorreu com sinais e sintomas
inespecificos, outro fator complicador para o0 seu manejo, que resultaram em buscas e intervengdes

inconclusivas, as quais demandaram tempo e utilizacdo dos recursos financeiros das familias. Além

disso, a falta de recursos hospitalares, requerer o auxilio do sistema de salude que néo atende as
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necessidades em questao, lidar com os entraves ocasionados pelo proprio sistema, e a inabilidade
empatica de alguns profissionais em lidar com os anseios vivenciados pelas familias também estiveram

presentes nessa trajetoria.

Um aspecto fundamental que merece destaque é a existéncia de facilitadores no acesso ao
atual hospital de tratamento. A mediacdo construida com essas pessoas permite o estabelecimento de
novas conexdes entre pessoas e instituicdes. Assim, redes de relagéo social séo formadas em situagéao
de adoecimento, sobretudo nas condigdes cronicas, ja que visam promover 0 apoio e o cuidado
necessario durante este momento. Neste sentido, esses facilitadores

tém mediado situagdes em que o acesso ao cuidado € dificultado, em decorréncia da propria
dificuldade de organizagdo dos servicos que compdem o Sistema Unico de Saude (SUS),
bem como préaticas profissionais pouco efetivas e resolutivas. Essa mediacdo afeta as
trajetérias de busca por cuidado de modo positivo, proporcionando as pessoas adoecidas e
suas familias melhores patamares para que o cuidado se realize, de modo a torna-lo mais
efetivo/eficaz (Mufato, Araujo, Bellato e Nepomuceno, 2013, p.2)

No que se refere a atual condi¢do de trabalho e, consequentemente, na situagdo financeira,
todos os clientes e os familiares entrevistados ndo estavam trabalhando atualmente, tendo alguns o
auxilio do Beneficio de Prestagao Continuada (BPC)2. Assim, mesmo que a impossibilidade de trabalho
acarretada pela doenga néo tenha gerado impacto financeiro em todas as familias, modificagdes foram

necessarias para manter a atual condi¢éo da familia.

Roberto (sistema familiar 1) refere que ndo esta exercendo suas atividades como pedreiro
atualmente por causa da doenga. Quando questionado se esta situagdo trouxe algum impacto

financeiro em sua familia e como estéo resolvendo esta situagéo, o cliente responde respectivamente

Muito. Por isso me impede de poder fazer além do que eu fazia.
Praticamente (pausa), sei la. Impede de eu fazer tudo...

Hoje eu tenho a ajuda da familia, de alguns familiares que estéo ajudando e
também corri atras para receber o beneficio... Ja recebi a primeira parcela,
mas n&o consegui receber a segunda porque eu tive que estar aqui
(internagéo hospitalar) e o banco, s6 eu que posso ir la fazer a liberagdo da
segunda parcela. Desbloquear o cartéo e tal. (SF-1 Roberto)

2 Direito garantido pela Constituicdo Federal de 1988 e regulamentado pela Lei Operacional de Assisténcia Social n°
8.742/93, que consiste no pagamento de um salario-minimo mensal a pessoas com 65 anos de idade ou mais, e a pessoas
com deficiéncias de longo prazo que as impega de trabalhar € manter a si mesmo ou sua familia (BRASIL, Ministério da
Previdéncia Social).
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No sistema familiar 2, Caroline e Suzana n&o trabalham atualmente em raz&o do tratamento,
sendo o pai (Robson) responséavel pelo sustento da familia. Deste modo, relatam a necessidade de
adaptacdes como a mudanga de domicilio, ja que apesar de terem uma casa propria, moravam de

aluguel em outro local, e a flexibilidade de trabalho do seu pai.

A gente so teve que se adaptar um pouco assim, meu pai, por exemplo, teve
que se adaptar ao trabalho, aos horarios pra ndo perder o trabalho e ficar
comigo as vezes.

... a gente estava morando sim de aluguel... Entdo como eu tinha parado de
trabalhar, minha mée tava trabalhando como doméstica e meu pai estava
pagando aluguel, entéo ficou meio estreito a situagdo. Entdo por isso que a
gente voltou pra essa casa propria de Sdo Gongalo. Mas até entédo eu acho
que isso néo interferiu em nada. (SF-2 Caroline)

Por exemplo, ele ndo pode assinar a carteira agora por conta disso. Pra n&o
ficar muito preso. Trabalhando como auténomo, a firma libera ele para sair,
para qualquer emergéncia. (SF-2 Suzana)

O mesmo ocorre no sistema familiar 3, Mon Amour néo trabalha por conta do diagnéstico de
mieloma multiplo e Cocota, devido aos problemas de artrose e hérnia de disco. Ambos recebem o BPC
e quando questionados quanto a algum problema financeiro, ambos referem que esta situagéo trouxe

algumas limitagbes para a familia.

Com certeza. Agente ndo sai pra lugar nenhum... Afetou em tudo. A gente
sair, pra se divertir. (SF-3 Mon Amour)

A faltar alimentou ndo. Mas a gente se limitou em tudo. Em fazer dividas. E
0S passeios, cortamos. (SF-3 Cocota)
O sistema familiar 4 é marcado por uma situagao peculiar. Em 2011, durante as chuvas da
regiao serrana, que causaram a perda material e, sobretudo, afetiva de muitas familias, a casa da
familia foi afetada.

E a gente veio daquela enchente de 2011, que arrebentou a casa. (Maria: A
gente perdeu tudo). S6 com a roupa do corpo. A loja la... apertado. E
vencendo. Estamos reestruturando. (SF-4 José)

Embora ainda estejam se reestruturando, Maria refere que a situagéo financeira néo foi afetada
mesmo com o diagndstico da doenga de José. Pois sua filha Ana, que vive em Nova Friburgo, esta

administrando o comércio enquanto seus pais estdo em Niteroi.

A nossa filha tomou conta porque ela sabe que a gente precisava. E a gente
falou: N6s vamos precisar de vocé®. Porque as outras duas aqui, ndo tinha
como tirar do trabalho. Entdo nos vamos precisar de vocé. Como ela ja era
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uma pessoa que dependia demais da gente, nos iriamos precisar dela agora.
Entéo esta ela e dois rapazes que trabalham la tocando.(SF-4 Maria)

Em conjunto a essas informacdes ja se torna possivel visualizar a interagdo com os sistemas

mais amplos, elementos fundamentais para se obter informagdes sobre o tipo de apoio recebido.

Desta maneira, por meio das falas é possivel identificar a interagdo com os sistemas trabalho,
espiritualidade/religiosidade e ambiente, além do apoio da familia. Com relagdo ao sistema servigos de
saude, o diagnostico de uma doenga cronica, neste caso as doengas onco-hematolégicas, ja
estabelece a necessidade de interagdo com 0 mesmo, em razao da necessidade de longos periodos de
internacgdo, seja para fase de diagndstico ou tratamento, manejo de intercorréncias e controle do atual

estado de saude.

Em conjunto a essas interagdes com o sistema familiar do cliente onco-hematolégico, o contato
com a familia extensa, os amigos e a vizinhanga também sdo aspectos importantes a serem
considerados. Pois, como membros apoiadores desse sistema, torna-se fundamental conhecer quem

oferece apoio, qual o tipo de vinculo estabelecido e o valor que eles possuem para a familia.

Neste sentido, as familias em questao receberam apoio de membros da familia extensa, de
amigos, de vizinhos, da igreja e até de desconhecidos, seja de carater financeiro ou emocional. Com

isso € possivel observar como as pessoas se articulam em beneficio da melhoria do outro.

Hoje eu tenho a ajuda da familia, de alguns familiares que estéo ajudando...
Mais da parte dos avds, meus avos.... Ajudavam com a alimentagéo.
Ajudavam financeiramente também (SF-1 Roberto)

Minha mée sempre foi financeiramente (Roberto confirma). A tia dele
alimentagdo também né?... Amigo também. Da igreja. (SF-1 Adriana)

Os préprios vizinhos. As préprias oragbes. (SF-2 Caroline)

Apareceu muita gente querendo ajudar. Gente que a gente nem sabia né
Caroline? Assim, vocés estéo precisando de algo? Até hoje em dia ajuda. Ja
chegou compra l& em casa e a gente ndo sabe de quem. Ja chegaram coisas
assim pra poder ajudar... Dinheiro. Os vizinhos fizeram uma rifa pra arrecadar
dinheiro pra Caroline né? N&o arrecadaram muito dinheiro, mas puderam
ajudar com tanto carinho e dedicagdo sabe? Que a gente ficou até assim
surpreendido né? Pessoas que a gente nem imaginava, queriam ajudar de
alguma forma. Tipo, ndo pode deixar faltar um suco pra ela. A gente nédo quer
entendeu? Entdo eu achei muito... realmente apareceu. Até a igreja
apareceu. Mas na verdade a gente néo precisa muito né? A gente consegue
se manter. Mas aparece sim... Deu um apoio emocional maior (familia) (SF-2
Suzana).
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(Quando questionados sobre o apoio familiar) Ndo, porque a familia nunca foi
assim grudada com a gente. Antes, era eu e ele, e pronto. Entendeu? Agora
que a menina ta (Suelen) com a gente. (SF-3 Cocota)

E que uma parte é Recife e outra é Paraiba. Da minha parte, minha filha e
meu filho moram aqui em Sdo Gongalo e os filhos dela, todos moram em
Recife. E por isso que eu falei em distante, separado. Por causa disso. N&o
por questdo de relacionamento. Nosso relacionamento é 6timo. S6 um irmé&o
que mora aqui. O restante é tudo de Jodo Pessoa. (SF-3 Mon Amour)

Visitas de amigos. Acho que isso é um apoio muito grande. (SF-4 Maria)

Me deram muito carinho. Carinho com a gente la, familia. E também muita
gente que mora no bairro... e por eu morar desde que nasci la... a familia é
muito conhecida (Maria: Todo mundo em orag&o.). Todo mundo em oragéo
em varios tipos de igrejas e falando “Vai la. Acredita. Estamos rezando por

AN

vocé”. E muita gente. Eu sei que a primeira vez que eu fiquei internado aqui,
eu cheguei a registras mais de 100 telefones. E muitas vezes se eu for a
algum lugar muito perto, todo mundo fala... E isso é uma parte que ajuda
muito. (SF-4 José)

A partir dessas falas, percebe-se a existéncia de uma rede e um apoio social, conceitos
distintos, porém complementares. Sanchez et al (2010, p.2) destaca que “rede social se refere a
dimensdo estrutural ou institucional associada a um individuo como: vizinhanga, organizacdes
religiosas, sistema de saude e escola. Apoio social possui dimenséao individual, sendo constituido pelos

membros da rede social que sdo efetivamente importantes para a pessoa”.

Desta forma, de acordo com cada ecomapa construido, e das realidades de cada sistema
familiar e das interagdes estabelecidas com suas familias extensas e os outros sistemas, optou-se por
produzir uma imagem que retratasse os relacionamentos estabelecidos por todas as familias dos

clientes oncohematoldgicos.



Figura 13 — Ecomapa/lmagem sintese dos sistemas familiares do cliente onco-hematoldgico.
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5 A FAMILIA E SUAS DEMANDAS PARA O AUTOCUIDADO APOIADO NO CONTEXTO DA
DOENGA ONCO-HEMATOLOGICA.

Este capitulo representa a unidade tematica resultante da analise, que abrange trés
subunidades referentes as demandas para o autocuidado apoiado: Subunidade 1 - Tomada de deciséo
a partir do sistema familiar, que diz respeito ao conhecimento sobre a doenca e ao tratamento;
Subunidade 2 - (Re)organizagdo e envolvimento familiar apds o impacto do diagnéstico, aborda as
(re)organizagdes nos sistemas familiares e o fortalecimento de vinculos; e Subunidade 3 - Bem-estar e
corresponsabilizagdo no controle da saude, destaca o que é necessario para a continuidade do

tratamento.

5.1 SUBUNIDADE 1 - TOMADA DE DECISAO A PARTIR DO SISTEMA FAMILIAR.

Tendo em vista, o carater de avaliagdo e investigacdo deste estudo a cerca do manejo da
doenga onco-hematolégica nos sistemas familiares, e apoiado no primeiro “A” (Avaliagdo) da técnica
dos 5 A’s do Manual de Autocuidado Apoiado, a identificacdo sobre o que cada familia sabe sobre a

doenca e o tratamento defini-se como ponto de partida de discusséo.

Neste sentido, constatou-se que o0 apoio a tomada de decisé@o e a promogao da manutengéo do
envolvimento familiar foram aspectos resultantes da avaliagdo, onde estes elementos devem ser

considerados como necessarios para o sistema familiar do cliente onco-hematologico.

A partir desta premissa, nesta subunidade constata-se uma (re) interpretagéo particular da
doenga pelos sistemas familiares, permeada por movimentos de busca ativa e mediada de

informacdes, além de suas crengas relacionadas a expectativa de cura e a confianga no tratamento.

Essa (re) interpretacéo particular esta relacionada ao fato dos sistemas familiares conhecerem
0 “rétulo” do diagnostico, mas explicarem as causas a partir de relagdes que fazem sentido para eles,
além de selecionarem as informagbes que consideram mais relevantes para o momento. Assim, 0

sistema familiar reconhece a gravidade da doenca e a necessidade de um tratamento intenso,



65

permitindo inferir que estas informagfes sdo esséncias para que estas familias compreendam as

repercussdes da doenca no estado de saude do cliente onco-hematologico.

Eu sei muito pouco sobre a doenga. Porque quando eu Soube sobre a
doenga, eu nem quis muito saber sobre ela. Talvez medo, inseguranga. De
sofrer entendeu? De que ta com aquilo, mesmo vocé buscando a Deus.
Assim, ndo é deixando de confiar em Deus... Mas aquilo pra néo ficar na tua
mente entendeu? E mais ou menos isso (SF-1 Roberto).

Primeiro, por que eu néo sei nada sobre a doenga também... Porque néo é
uma doenca fécil. E uma doenga grave. (SF-1 Adriana)

Eu sei que o cancer que eu tenho é agressivo e eu preciso de um tratamento
intenso, por isso que eu tenho que ficar internada um periodo pra fazer o
ciclo né? (SF-2 Caroline)

Rapaz, veja s0. Eu vim... depois que o Dr. X me explicou como é essa
doenga. Porque até ai eu ndo sabia, ndo tinha ideia do que era... Vai
continuar pro resto da vida com esse tratamento. (SF-3 Mon Amour)

Cara, eu ndo sei muito sobre a doenga. Porque eu t6 tendo ela, ndo. (SF-4
José)

Mas tem que terminar o tratamento, porque ele tem comego, meio e fim. Néo
€? (SF-4 Maria)

Inicialmente, o conhecimento sobre a doenca perpassa 0 momento do diagnostico de cancer e
relaciona-se em como o cliente e sua familia compreendem as informagdes recebidas. Sabe-se que 0
ato de informar o diagndstico de qualquer doenca, neste caso a onco-hematoldgica, € um dever médico
previsto em seu cddigo de ética profissional. Entretanto, durante este processo de comunicagao
diversos aspectos devem ser considerados, uma vez que é possivel uma interferéncia na relagéo

cliente-doenga (GOMES, SILVA E MOTA, 2009; ALBUQUERQUE E ARAUJO, 2012).

Sendo assim, as questdes sociais, culturais e psicologicas estdo intimamente relacionadas a
forma como cada familia compreende e convive com as situagdes inerentes ao manejo da doenca.
Com isso, percebe-se nas falas e no cotidiano de trabalho, uma dicotomia entre 0 que as familias
devem e o que querem/precisam efetivamente saber sobre a doenca, ja que 0 medo e a inseguranga

podem estabelecer limites na aquisi¢cdo de novos conhecimentos.

Deste modo, a (re)interpretacdo dos aspectos relacionados a doenga resulta em um
conhecimento baseado nas vivéncias dos sistemas familiares, pois “trazem consigo suas crengas €
valores sobre a doenga e 0 cuidado, 0s quais estdo associados aos fatores econdmicos, politicos,
religiosos e de parentesco” (SOARES, KLERING, SCHWARTZ, 2009, p.3).
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Entretanto, a necessidade de compreender sobre a situacdo de salde, a doenga e o
tratamento, faz com que as familias busquem informagdes através da equipe de saude ou dos prdprios
familiares. Além de recorrerem a buscas alternativas para suprirem essa “necessidade” de
informacgdes, muitas vezes estabelecendo um limite até onde e o que é necessario saber, uma vez que

a veracidade de informag6es de algumas fontes é questionavel como a internet.

Assim, eu procuro ndo pesquisar muito porque eu ja li muita coisa ndo
saudavel. Entéo eu prefiro acreditar mais no pessoal daqui (hospital), no que
0 médico diz. Entéo, é o que eu sei. (SF-2 Caroline)

Ah, eu pesquisei algumas coisas... E ela (Caroline) mesmo ta passando mais
pra gente porque ela entende mais do que a gente. Entdo o médico passa
pra ela e vocés também (enfermeiros) falam e ensinam alguma coisa pra ela,
e ela pra gente ir aprendendo. (SF-2 Suzana)

Mas depois foi que eu soube (médico informou), que ndo chega a melhorar
100% (Cocota: Néo chega a ficar bom), ndo chega a ficar totalmente bom.
(SF-3 Mon Amour)

Ent&o, quando chegou na nossa méo o primeiro exame, as meninas iam no
computador e eu também fui na internet. Por fim, eu parei porque eu falei
assim: “Epa. Isso ai s&o termos médicos” Vocé comega a ler, imaginar
coisas. (SF-4 Maria)

Té confiando nos médicos. No que eles falam. (SF-4 José)

Um fato que merece destaque € que no sistema familiar 2, Suzana destaca que Caroline é
responsavel por mediar as informagdes a cerca do seu tratamento para o restante da familia. Com isso,
ela se estabelece como um filtro do que deve ou ndo ser compartiihado com os seus familiares,
minimizando possiveis impactos frente a sua atual condi¢do de salde. Assim, permite inferir que se

trata de uma agédo que protege a familia, ou seja, um cuidado no préprio sistema familiar.

Soares, Klering e Schwartz (2009) apontam que o interesse em obter melhores
esclarecimentos sobre a doenga e o tratamento é cada vez mais discutido na literatura, principalmente
apds o diagndstico de cancer. Assim, os autores destacam que ‘também € papel da enfermagem
esclarecer duvidas decorrentes do tratamento oncolégico, 0 que pode contribuir para reduzir a

apreensao desses individuos, bem como torna-los mais confiantes quanto ao seu processo de cura”
(p4).
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Para a enfermagem, esta estabelecido como responsabilidades e deveres, se¢do 1 — das
relagdes com a pessoa, familia e coletividade, no Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem

Art. 17 — Prestar adequadas informagdes a pessoa, familia e coletividade a respeito dos

direitos, riscos, beneficios e intercorréncias acerca da assisténcia de enfermagem... Art. 20 -

Colaborar com a equipe de saude no esclarecimento da pessoa, familia e coletividade a

respeito dos direitos, riscos, beneficios e intercorréncias acerca de seu estado de salde e
tratamento (COFEN, 2007, p.).

Desta forma, o repertério de conhecimentos que as familias possuem, é elemento fundamental
para que a assisténcia de enfermagem seja coerente com os conhecimentos, os valores e as crengas
das mesmas, a fim de compreender como tal fato as afeta, como o problema é vivenciado e enfrentado

em familia.

Estas concepgdes estao intimamente relacionadas aos objetivos do autocuidado apoiado e a
Avaliagao da metodologia dos 5 A’s. Uma vez que € preciso conhecer o problema para assim, atingir os
demais objetivos. Isto é, as pessoas com doenca cronica e sua familia, neste caso a onco-
hematol6gica, sabem mais do que os demais sobre sua condigdo de saude e reais necessidades. A
partir disso, torna-se possivel participar do processo de decisédo de seu tratamento e aderir novas

posturas frente a atual condi¢éo de saude, em parceria com sua familia e os profissionais de saude.

Mendes (2012, p. 282) destaca que ‘bons autocuidadores s@o pessoas informadas e
proativas”, que compreendem a doenga cronica e adotam comportamentos saudaveis, onde o
autocuidado apoiado envolve “prover informagdes sobre a prevengdo e 0 manejo da condigéo cronica;
e ajudar as pessoas a tornarem-se proativas na prevengdo e no gerenciamento da condigao crénica”.

Tal comportamento € essencial para a tomada de decis&o.

Neste sentido, a informacdo e a educagdo correspondem ao primeiro dos trés pilares do
autocuidado apoiado, sendo os demais a elaboragdo e o monitoramento de um plano de autocuidado,
e 0 apoio material para o autocuidado (MENDES, 2012, p. 285).

Este pilar esta diretamente relacionado aos problemas e mudancgas necessarias para 0 manejo
clinico da condicdo de saude. Ou seja, a aquisicdo de novas habilidades reflete um carater
comportamental, ja que predominam “os conteudos conceituais que seriam o aprender a conhecer e
aprender a fazer” (BRASIL, 2014, p.112). Enfim, a educag&o para o autocuidado visa compreender o
que o se sabe sobre a doenga, e a capacidade e motiva¢do para mudangas do doente cronico, onde
estas atividades sdo realizadas por diversos profissionais e em diversos cenarios, especialmente na
atenc¢éo primaria a salde (MENDES, 2012).
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Como elemento constituinte do aprender a conhecer, as crengas estdo intimamente
relacionadas ao modo como as pessoas se comportam, pois refletem “o projeto sobre o qual
construimos nossas vidas e as entremeamos com as vidas dos outros” (WRIGHT E LEAHEY, 2012,
p.144). Além disso, com o surgimento de uma doencga crénica “as crengas moldam a maneira de

adaptagéo das familias” (p.145).

Neste sentido, as autoras sugerem crencgas relevantes para investigacdo com os pacientes e
suas familias, como o diagndstico, cura e tratamento, dentre outras. Assim, a confianga no tratamento
atual e a esperanga de cura estao presentes nas falas dos sistemas familiares e os motivam para dar

continuidade ao que vem sendo empregado.

Assim, que o médico veio falar pra mim que a doenga dele é a mais curavel
né?...E estamos ai na fé de que tudo vai dar certo. Mas o que o médico fala é
isso, que tem cura que tudo vai dar certo. (SF-1 Adriana)

Assim, tem cura se tratado corretamente. E o que me dizem. (SF-2 Caroline)

...eu vi que a chance de cura existe... Eu acho que as chances dela sdo bem
grandes de cura. E eu, por ela ser nova, nunca teve nada sério assim, eu
estou tranquila.... Mas ai a gente relaxou e depois de tudo isso que ela
passou e a gente foi pesquisar e, 0s médicos foram falar.... (SF-2 Suzana)

...Logo de inicio, ele (médico) falou que era uma doenga que poderia curar,
tal coisa. (SF-3 Mon Amour)

Por isso que eu acredito, que aqui ele s6 vai melhorar, melhorar e em nome
de Jesus ele vai ficar bom. Nada pra Deus é impossivel. Em creio nisso
porque eu ja vi ele (Mon Amour) muito ruim. A vista do que eu vejo agora, ele
esta bom. Ent&o por isso que minha fé cada dia aumenta. (SF-3 Cocota)

...“Tem cura. Acredita”. (SF-4 José)

Eu fiquei muito feliz com essa noticia porque pra mim ele ja esta curado. E eu
falo pra ele, “Vocé ja esta curado”. (SF-4 Maria)

Com a busca pelo conforto para lidar com a situa¢do de doenga na familia, o desejo de cura se
faz presente para resolucdo do problema e assim, a cessacdo dos efeitos ocasionados por esse.
Assim, motivados pela confianga e esperanca em Deus, as familias projetam um caminho que esta
vinculado aos beneficios do tratamento, ja que a busca pela recuperagao da salde se torna essencial e
permite que o doente permanega ativo (NASCIMENTO, RODRIGUES E FERREIRA, 2011).
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Assim, “a esperanga impulsiona o individuo a agir, mover-se e alcangar’ (BALSANELLI,
GROSSI, HERTH, 2011, p.2), sendo

um estado relacionado a uma perspectiva positiva quanto ao futuro; uma efetiva estratégia
de enfrentamento; expectativa de alcangar um objetivo, algo necessario para a vida; “...uma
fantastica dimensdo da vida..., um poder interior que enriquece o ser; permite a
transcendéncia da situagéo atual possibilitando uma nova consciéncia do ser; origina-se da
fé em Deus, da significado e alegria a vida (p.2).

Com o objetivo de avaliar a correlagdo entre a esperanga nas doengas cronicas suas variaveis
clinicas, os autores citados realizaram um estudo com trés grupos: doentes com cancer, doentes com
Diabetes mellitus do tipo 2, e familiares/cuidadores destes individuos. Para isso, utilizaram
questionarios de caracterizagao para cada grupo, Escala de Esperanga de Herth, Escala de Autoestima
de Rosenberg e o Inventério de Depressao de Beck. No que se refere a esperanga, os trés grupos
apresentaram alto escore total de esperanga, seu nivel ndo estava relacionado ao diagnostico, e

escore de esperancga é inversamente proporcional ao de depresséo e autoestima.

Com isso, percebe-se que a esperanga impulsiona os sistemas familiares dos clientes onco-
hematoldgicos no manejo desta condi¢éo, estimulando e adicionando fé no sucesso desta caminhada.
Assim, os motiva para compreender melhor sobre a atual condi¢éo de saude, fortalecendo seus lagos e

apoiando a escolha de formas de lidar com as situagdes inerentes a esse contexto.

Portanto, 0 apoio a tomada de deciséo diz respeito ao conhecimento que os sistemas
familiares julgam necessario e essencial para compreender a situacdo da doenca e assim, optar qual

caminho seguir para apoiar o autocuidado do cliente onco-hematolégico.

5.2 SUBUNIDADE 2 - (RE)ORGANIZAGAO E ENVOLVIMENTO FAMILIAR APOS O IMPACTO DO
DIAGNOSTICO.

O (des)conhecimento da doenca e a necessidade de saber mais sobre o que ameaca a
estabilidade dos sistemas familiares dos clientes onco-hematoldgicos representam um momento inicial
de enfrentamento a uma nova realidade que se impde. Neste sentido, o fluxo de energia desses
sistemas familiares estdo direcionados a compreender o que acontece e assim, auxiliar no que for

necessario para garantir seu equilibrio.
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Entretanto, simultaneamente a este momento, o impacto do diagnéstico revela a fragilidade dos
sistemas familiares no enfrentamento e tolerancia ao estresse gerado pela situagao da doenga, que é
acompanhado pelo estigma vinculado ao diagnostico de cancer. Como resposta a esse fator de
instabilidade, os papéis e relacionamentos estabelecidos por estas familias séo (re)organizados em
todos os espagos de convivio, promovendo um fortalecimento dos vinculos ja estabelecidos por cada

um.

Portanto, a “surpresa” e 0s consequentes sentimentos de susto e preocupagdo frente ao
diagndstico do céncer, o seu estigma social, o fortalecimento de vinculos e rearranjos familiares séo

aspectos discutidos nesta subunidade.

O choque emocional e a sensagdo de que o cancer é passivel de ocorrer em outras familias e
nao na sua, representam como o diagnéstico da doenga onco-hematoldgica foi recebido pelas familias
deste estudo. Os sentimentos advindos deste momento como o susto, a preocupagao e a sensagao de

impoténcia revelam as diversas facetas do impacto sofrido por cada membro e cada familia.

Mas assim, foi um susto pra gente né?... Assim, que a gente sempre vé
acontecendo na familia dos outros. Nunca na nossa. Quando aconteceu, pra
mim foi um susto...Deixa a gente com a cabeca... entendeu? Mas, é dificil. E
dificil. (SF-1 Adriana)

E porque na verdade eu (pausa)... A Unica coisa que eu sei fazer e tenho
prazer de fazer é isso, trabalhar com construgéo civil. E é assim. Sei Ia, tirou
meu chéo dos pés. Entendeu? Um impacto muito grande. (SF-1 Roberto)

Foi um choque. Ninguém esperava. A gente sempre acha que vai acontecer
na familia dos outros, mas ndo na nossa. (SF-2 Caroline)

Velha frase. E foi 0 nosso chéo. Ficou todo mundo assim assustado, meio
que flutuando. Parecia que a gente estava num filme de terror né?... Mas
realmente foi um baque. (SF-2 Suzana)

Trouxe impacto, medo, afli¢éo....Eles (familia) ficaram tristes, apreensivos.
Minha mée chorou muito. (SF-4 José)

A descoberta foi até um pouco... Assim, na hora que o médico fala da um
choque assim em vocé. Porque espera assim, uma pneumonia passada, um
monte de coisas vocé fica pensando né? Mas nunca vocé chega assim, é
isso. (SF-4 Maria)
Como observado, o diagnéstico da doenga onco-hematoldgica surge como um elemento de
instabilidade para os sistemas familiares. Instabilidade esta capaz de promover uma incerteza quanto

aos planos futuros de cada membro e do sistema familiar como um todo. Além disso, a esperanga de
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que o diagndstico seja outro é mais aceitavel do que o de cancer, devido ao imaginario cultural que

cerca esta doenga.

Severo e Gorini (2008) apontam que esses sentimentos de angustia revelam a vulnerabilidade

do sistema familiar frente a noticia de doenga. Além disso, afirmam que

a vivéncia com a doenga desencadeia respostas emocionais que precisam ser
compreendidas para uma intervencdo efetiva, tanto para o paciente quanto para seus
familiares, porque, ap6s se confrontarem com o diagnéstico de cancer, precisam assimilar
informagdes e delinear novas expectativas de vida (Severo e Gorini, 2008, p.53 apud Zanoni
et al, 2006).

Frente a isto, a vivéncia com as situagdes decorrentes da doenga sdo capazes de fazer com
que o familiar se exima dos cuidados consigo mesmo em beneficio da salde do outro. Esta situacdo
ocorreu em apenas um dos sistemas, mas sua intensidade e a frequéncia de aparecimento durante a
entrevista revelam como a doenga onco-hematoldgica afetou e ainda afeta a saude mental deste

entrevistado.

Mas eu adquiri, cuidando dele, uma depressdo. T6 sendo tratada por
psiquiatra, acompanhada pela psicologa e uma clinica geral, e um
ortopedista. Eu ja tenho esse problema ha nove anos... Por que eu fui para
na psiquiatra? Porque minha cabega tava sO ligada & doenca dele. Eu
definhei e ele definhou, ele foi pra 52kg e eu fui pra 45kg. Entdo, quem me
levantou? A melhora dele e a psiquiatra com os medicamentos que eu tomo.
E quando eu vou la pra pericia, eu levo o laudo da psiquiatra. Ela falou: “A
cabega é que comanda seu corpo. Cuide-se”. Porque ela me achou muito
debilitada pra cuidar dele sozinho... Por isso que pesou muito pra mim. O
médico disse que pesou muito e eu precisava ajudar ele. Ai esqueci de mim.
De marcar médico, de ir ao médico, fazer minhas fisioterapias. Quando ele se
firmou, que eu vi que ele podia e que ele ndo ia cair, eu passei a fazer
minhas fisioterapias e me animar de novo. (SF-3 Cocota)

Os problemas emocionais afetam todo o sistema familiar em diversas fases do tratamento e
estdo relacionados a um mundo até entdo desconhecido pela familia, o da doenca (FARINHAS,
WENDLING E DELLAZZANA-ZANON, 2013). Assim, quando o familiar assume a postura de cuidador,
sintomas como insénia, tristeza e depressao e dores de coluna representam o comprometimento da
saude do familiar quando comparado aos demais membros da familia e amigos, uma vez que “além de
estar em contato direto com o paciente, o que pode lhe acarretar em sofrimento psiquico, bem como
mobilizar seus conteudos relacionados a morte, esses cuidadores apresentaram uma mudanga abrupta
em sua vida, sua rotina, suas atividades” (VOLPATO E SANTOS, 2007, p. 528).
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Aliado as diversas faces do diagndstico em um membro do seio familiar, as repercussdes
sociais aliadas ao cancer permanecem enraizadas no imaginario social e cultural da populacéo,
limitando 0 acesso a compreensdo do que se trata, e ampliando os eventos negativos vinculados a

esta doenca complexa e grave.

Porque as pessoas falam: “Nossa! Menino novo. Ta com leucemia’... As
pensem vem e falam “Ah é grave”. (SF-1 Adriana)

A gente j& passou por uma Situagdo com um pastor evangélico, que disse
que ela estava com problema espiritual. O cdncer como espiritualidade... (SF-
2 Suzana)

Isto se deve ao fato do cancer ser “‘uma das enfermidades que mais receio provoca na
sociedade contemporénea, devido as representagbes de morte, dor e sofrimento” (BARROS,
ANDRADE E SIQUEIRA, 2013, p. 98). E este estigma refere-se as poucas possibilidades de tratamento
a anos atras (VISONA, PREVEDELLO E SOUZA, 2012), cujo cenario foi modificado gragas aos
avangos conquistados, mas que ainda promovem impactos fisicos e emocionais na vida das familias

que convivem com as situagdes decorrentes do tratamento oncoldgico.

Considerando o sofrimento psiquico decorrente do diagndstico de céncer e o seu estigma
como elementos estressores para o sistema familiar do cliente oncolégico, Melo et al (2012, p. 75 apud
BIFUCO, 2010) destaca que ambos “necessitam receber atengao da equipe de saude para um bom
enfrentamento da doenca, para uma melhor adeséo e resposta ao tratamento e, consequentemente,

para a continuidade do equilibrio familiar”.

Desta forma, percebe-se a partir da perspectiva sistémica, que a familia € um sistema e este
“pode ser definido como um complexo de elementos em mutua interagdo” (WRIGHT e LEAHEY, 2012,
p. 24). Ou seja, trata-se de uma totalidade que se inter-relaciona, onde dado acontecimento pode afetar

reciprocamente o individuo e o seu sistema familiar (MELO et al, 2012).

Apoiadas nas concepgdes de diversas teorias como a dos sistemas, Wright e Leahey (2012, p.
24) apresentam uma analogia util para o entendimento de familia como um sistema, que é refor¢ado
pelas demais teorias que compdem os fundamentos teodricos do Modelo Calgary de Avaliagao e

Intervengdo na Familia. Para isso, comparam-na com um mabile.

Visualize um mébile, com quatro ou cinco pegas, suspenso do teto, movimentando-se
delicadamente no ar. O todo estad em equilibrio, embora se movimente de maneira uniforme.
Algumas pegas se movem rapidamente, outras estdo quase estacionérias. Algumas s&o
mais pesadas e parecem suportar mais peso na dire¢cdo final do movimento do mobile;
outras parecem mover-se para frente em um passeio. Uma brisa que toca apenas em
segmento do mobile influencia imediatamente o movimento de cada pega, algumas mais do
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que as outras, e o ritmo envolve algumas pegas nao equilibradas e as movimenta de modo
caotico por algum tempo. De maneira gradual, o todo exerce sua influéncia na(s) parte(s)
errante(s) e o equilibrio é restabelecido, mas ndo antes de ocorrer uma decidida alteracéo
em direg&o ao todo. Vocé também pode observar a instabilidade referente & proximidade e a
distancia entre as pegas, o impacto do contato real de umas com as outras e a importancia
da hierarquia vertical. Uma pecga pode parecer persistentemente isolada de outras, ainda que
a posigéo de isolamento seja essencial ao equilibrio de todo o sistema.

A partir deste ponto de vista, percebe-se que a ocorréncia do cancer nos sistemas familiares
representa o fator que impele um desequilibrio nestes sistemas, que através de seus mecanismos de
controle, suscitam alteragdes significativas na vida do individuo com céncer e consequentemente, em

sua familia a fim de restabelecer e garantir o seu equilibrio.

No que tange a doenga oncolégica, Carvalho (2008) destaca que a necessidade de
(re)organizacdo da dindmica familiar justifica-se pelo exigéncia em lidar e incorporar ao cotidiano

familiar, os cuidados e tratamentos que sdo inerentes a doenga.

A (re)organizacdo da dinamica familiar remete “as variagbes que as pessoas podem assumir
em sua existéncia cotidiana na busca de novos arranjos de vida para o enfrentamento do adoecer, no
sentido de que seja possivel o bem-estar da pessoa em adoecimento bem como o convivio da familia
com ela” (MUFATO et al, 2012, p.92).

Esta preocupagdo com sua organizagao é destacada por Melo et al (2012, p.76), uma vez que
‘pode favorecer a elaboragédo de estratégias que possibilitem um maior cuidado a familia, contribuindo

para que ela disponha de recursos para proporcionar um suporte adequado a seu membro doente”.

Assim, os sistemas familiares deste estudo apontaram alguns rearranjos necessarios para o
seu equilibrio como apresentado no capitulo anterior: adaptagdes financeiras devido ao afastamento do
trabalho, € o apoio recebido por suas familias e amigos. Além destes, apds o estabelecimento da
doenga, os vinculos afetivos entre os familiares foram fortalecidos e sdo expressos pela unido e

preocupacgao com a saude e o bem-estar do cliente onco-hematoldgico.

(Pigarro) Assim, ndo porque eu n&o olhei muito pra isso. Eu tentei frisar mais
a minha familia, estar mais perto... Acho que fortaleceu mais. Acho que uniu
mais. Teve mais uni&o. (SF-1 Roberto)

Mas gragas a Deus a gente ta junto. Tem que estar junto nas horas boas e
nas horas ruins também. E isso né? (SF-1 Adriana)

Pelo contrario, acho que isso uniu a gente. Assim, a gente geralmente
brigava muito assim, a familia. E ai tem se unido muito. Eles tém sido
carinhosos, atenciosos... (SF-2 Caroline)
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Na verdade era muito desunido e com o problema da Caroline, quando ela foi
diagnosticada com céncer, todo mundo se juntou entendeu? A preocupagédo
aumentou e tudo sumiu. Entéo a gente se junta. Ndo tem mais tanta briga.
(Suzana)

N&o, ndo mudou ndo. A uniéo ja tinha. (SF-4 José)

Mais cuidados com ele. Muito mais. Da familia inteira. As vezes, eu ja chego
até ser chata com ele, quando ele sai. Fico preocupada, sabe?... Os
cuidados com ele foram redobrados. Em relagéo a todo mundo. (SF-4 Maria)

Diante da situagdo de doenga, as familias deste estudo demonstram um estreitamento de
vinculos com os demais membros, principalmente com o seu nucleo familiar, além de reestruturarem as
relagbes familiares ja existentes, minimizando o numero de conflitos e ampliando as relagdes
saudaveis. Isto ocorre porque “o nucleo familiar continua sendo de incontestavel importancia no
equilibrio do homem, mantendo-o ligado a lagos fortes que se fazem evidentes nos momentos de
dificuldades” (VISENTIN E LENARDT, 2010, p. 491).

Diante desta importancia, o estabelecimento e adaptacdo de horarios dentro da dinamica
familiar fez-se presente nas familias. Organizagao esta que visava diminuir o numero de conflitos entre
as visitas recebidas no caso do sistema familiar 1, e de estabelecer limites em relagdo aos cuidados

com o sobrinho/neto no caso do sistema familiar 2.

A gente se organizava entre os horarios pra poder néo ter conflito porque tem
muitas pessoas que ndo se dao entre os familiares. Entéo, a gente sempre
evitava. As vezes ia um I4, visitava. Depois ia outro pra evitar esse estresse e
esses problemas. (SF-1 Roberto)

S6 cobro mais do meu filho pra ficar mais com o filho (Matheus). Porque eu
também ficava muito com ele né? E com Caroline... entéo eu tive que jogar
um pouco de tempo pra ele...Ficava com ele direto. Caroline praticamente
criava ele. Como ela ficou com céncer, a gente pegou e falou que a gente
tem que tentar se adequar. De repente aconteceu, a gente teve uma
emergéncia e eu ta com ele entendeu? Entéo néo tava se encaixando... (SF-
2 Suzana)

Foi como aconteceu da dltima vez, que a gente tava com ele e eu tive
hemorragia. Entdo é uma situagdo muito dificil, que a gente ficou preocupado
com a crianga e comigo que tinha que correr pro hospital. Entdo a gente
comegou a organizar horérios. A gente pode ficar com Matheus até certa
hora, ir pegar ele. Agora com a escola fica bem mais facil né? Porque ele ja
tem um periodo pra ficar na escolinha, entdo da pra se organizar bastante.
(SF-2 Caroline)
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Com base no exposto, constata-se que a familia do cliente onco-hematolégico possui uma
participagéo ativa e primordial no manejo da doenga e manutencao da atual condi¢do de saude do seu
familiar, além de criar mecanismos de adaptacdo para garantir o seu equilibrio e funcionamento. Estes
aspectos estas correlacionados aos fundamentos da abordagem sistémica a familia, além de
reforcarem a corresponsabilizacdo da familia no autocuidado e no modelo de atengédo a saude do seu

familiar.

Tais movimentos estdo presentes nos ecomapas construidos para cada sistema familiar deste
estudo. A partir desta ferramenta, observa-se um nimero significativo de vinculos fortes estabelecidos
por cada sistema familiar, permitindo compreender as configuragdes e os relacionamentos familiares,

além de complementar e reafirmar as falas apresentadas.

Como instrumentos de coleta de dados, tanto 0 ecomapa quanto o genograma sao ferramentas
que auxiliam a aproximagéo entre pesquisador e entrevistado, possibilitando uma apresentagéo visual

objetiva e com carater complementar as informacdes textuais.

Desta forma, a utilizagdo da abordagem sistémica as familias dos clientes onco-hematolégicos
permitiu conhecer e compreender como cada uma delas esta estruturada e com quais recursos contam
para estabelecer relagbes com outros sistemas, e como uma condigdo cronica se estabelece nesse
cenario. Assim, o Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia permitiu avaliar esta organizagdo uma vez
que considera ‘o subsistema individual, o subsistema familiar e o Suprassistema” e permite “a
concepgdo de cuidados orientados tanto para a coleta de dados como para o planejamento das
intervengdes” (FIGUEIREDO E MARTINS, 2010, p. 553).

Isto se torna importante para compreender que ndo ha como dissociar o cliente e sua familia,
em razéo das propriedades de coesdo e continuidade que estabelecem um estabelece com o outro.

Por isto, a preocupacéo e necessidade da atengao centrada na familia, ja que

...inclui a familia como marco de referéncia para uma melhor compreensao da situagao de
saude; coloca a familia como parte dos recursos que os individuos dispdem para manterem-
se sd0s ou para recuperarem sua saude; e introduz a familia como unidade de cuidado,
como ente distinto de cada individuo-membro. Isso significa que abordar um problema de
saude implica gerar intervengbes sistémicas e considerar o impacto das intervengdes
considerando que: a familia é a fonte principal de crengas e pautas de comportamentos
relacionados com a salide como comportamentos e estilos de vida; as tensdes que a familia
sofre nas etapas de transi¢do do seu ciclo de vida podem se manifestar em sintomas; os
sintomas somaticos podem se manifestar como uma fungdo adaptativa no seio da familia e
serem mantidos pelos padrdes de conduta familiar; as familias s&o um recurso valioso e uma
fonte de apoio para o adequado tratamento das enfermidades e doengas... (MENDES, 2012,
p. 259).
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Em se tratando do contexto da doenga, tanto o cliente onco-hematoldgico quanto sua familia,
s80 responsaveis e parceiros no manejo da condi¢do croénica de salde, onde a familia adquire a
posicdo de unidade de cuidado ao invés de contexto de cuidado. Deste modo, além de considerar a
dindmica familiar frente a essa condigéo, destaca-se o seu papel como apoiadora a fim de que o

autocuidado do cliente em questao se dé com efetividade.

Além do cliente e sua familia, outros sistemas oferecem o apoio necessario como identificado
nos ecomapas. Seja através do apoio emocional e financeiro da familia extensa, participagdo dos
amigos e vizinhos, vinculos com a igreja ou a espiritualidade e apoio da equipe de saude, todas as

familias contam com uma rede de suporte comprometida com a sua qualidade de vida e bem-estar.

5.3 SUBUNIDADE 3 - BEM-ESTAR E CORRESPONSABILIZACAO NO CONTROLE DA SAUDE.

Os novos rearranjos construidos por cada sistema familiar visam manter o seu equilibrio e sua
funcionalidade frente as situagbes que a doenga crbnica, a onco-hematoldgica, suscita para o seu

adequado manejo.

Diante disto, cada familia demonstra atitudes de apoio ao autocuidado do cliente onco-
hematoldgico através de cuidados que consideram necessarios para o controle da saude e garantam a
continuidade do tratamento desse membro. Essas atitudes expressam a preocupagdo com a saude e
bem-estar do cliente onco-hematoldgico e estdo baseadas nos valores e crengas compartilhados por

cada familia.

A partir disso, o “cuidado é mais do que um ato singular ou uma virtude ao lado das outras. E
um modo de ser, isto &, a forma como a pessoa humana se estrutura e se realiza no mundo com os
outros. Melhor ainda: € um modo de ser-no-mundo que funda as relagdes que se estabelecem com
todas as coisas” (SILVA, 2005, p. 473).

Assim, a manutencdo dos cuidados relacionados ao tratamento focaliza as dimensoes fisica,
ambiental, social e emocional, e direciona-se a protegao deste cliente. Ou seja, revela a importancia no
cuidado desse familiar e "representa uma atitude de ocupacgéo, preocupagao, de responsabilizagao e
de envolvimento afetivo com o outro" (SILVA, 2005, p. 473 apud Boff, 1999).



77

Deste modo, quando questionados a cerca de quais cuidados realizavam e o0 que
consideravam essencial para a atual condigdo de saude do cliente onco-hematologico e o manejo de
sua condicdo crénica, as familias demonstraram preocupagéo com uma alimentagdo adequada, assim

como a higiene dos alimentos a serem utilizados.

E mais o cuidado com a alimentagéo... Uma alimentacdo adequada né? (SF-
1 Roberto)

Os cuidados com a alimentagdo. N&o que antes ndo tivesse, mas hoje é
muito mais criteriosa. Tipo, lavar as coisas muito bem lavadas, e ai certas
coisas evitar, tipo coisas pesadas. A gente evita também, ndo que a gente
nao sejamos higiénicos (risos), mas lavar a mao sempre, ter sempre um
“alquinho” em casa. (SF-2 Carolina)

Alimentagao claro. Alimentagdo ndo mudou muito ndo porque eu gosto muito
de me alimentar. Eu me alimento bem. (SF-3 Mon Amour)

Todo mundo se adequando ao que eu td comendo, entendeu? Se usava 6leo
de soja, hoje usa azeite. Carne. (SF-4 José)

E a alimentagdo também tentou mudar pra ser mais nutriiva e mais
saudavel. Menos gordura, tempero adequado e todo mundo se adequou...
Bastante legume, bastante verdura. (SF-4 Maria)

A alimentacao deve oferecer um aporte nutricional adequado para manter o equilibrio entre as
perdas e ganhos de qualquer individuo, especialmente o com doenga oncoldgica. Porque devidos as
caracteristicas da doenga, especificidades do tratamento e seus efeitos colaterais (imunossupressao,
nauseas, vomitos, inapeténcia e etc), algumas restricdes alimentares e necessidades de suporte
nutricional s&o essenciais, assim como algumas preferéncias alimentares séo reipeitadas dentro do

possivel.

Zilmer, Schwartz e Muniz (2012) observaram que a preocupagédo com a alimentagao fazia parte
da pratica de cuidado das familias rurais com pessoas com cancer, e que esta se estendia a todo

sistema familiar, além de preparar o cliente oncoldgico para a quimioterapia.

Rocha et al (2014), em estudo com idosos que convivem com cancer, destaca que 0S mesmos
também manifestaram praticas alimentares como modos de cuidado de si, que foram inseridos em seu

cotidiano através de mudancas, adaptacdes e rigor no preparo do alimento a ser consumido.

Portanto, para as familias deste estudo, uma dieta adequada com a escolha e preparo corretos
dos alimentos, e livre de excessos séo fatores essenciais para a manutengéo da saude de todos, ja

que a adogao de novos habitos é estendida e benéfica para todo o grupo familiar.
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Os clientes deste estudo consideraram o repouso e a realizagéo de outras atividades como ver

televisdo, rezar e usar o telefone como formas de cuidado. Para Mon Amour, esta situagdo parece

gerar certo descontentamento em razao das limitagdes promovidas pela doencga, que é reforgada por

sua esposa Cocota.

Acredito que é isso. Mais repouso. (SF-1 Roberto)

Vejo minha televisdo, que sempre fago quando t6 em casa e sé isso. Minha
vida vai ser s0 isso... Ela faz os afazeres de casa e eu fico, felizmente ou
infelizmente, fico vendo TV. Quando ela acaba de fazer as coisas, ela fica
comigo deitada vendo TV junto. Ndo mudou muito n&o... Entdo por isso que
eu ja sei, me conformei. Ele (médico) até falou que eu posso fazer uma
coisinha aqui, uma coisinha ali, mas € coisinha limitada. Jamais eu vou ser
aquele que eu era. (SF-3 Mon Amour)

Eu também acho que ele ndo tem mais condigdes de trabalhar, porque, o
servico dele € agachar, pegar peso. E isso ele ndo faz legal. Tudo que ele vai
fazer, ele tem que ter ajuda. Até de ajudante de pedreiro eu servi em casa
pra ele fazer um acabamento. (SF-3 Cocota)

Eu fico em casa e vejo televiséo, rezo o tergo, fico no telefone. Recebo muito
telefone também. (SF-4 José)

No sistema familiar 2, Suzana ndo deixa que Caroline realize qualquer tarefa em casa,

justificando o fato de ndo trabalhar e sempre fazer as atividades sozinha. Porém, Caroline se incomoda

com tal situagao.

Eu, como né&o t6 trabalhando, eu continuo fazendo tudo sozinha. Ninguém
mais. S6 eu. (SF-2 Suzana)

Ela ndo me deixa fazer nada. Absolutamente nada. Nenhum esforco fisico,
nada. (SF-2 Carolina)

A preocupagdo com a higiene pessoal e do ambiente também se fez presente nas

manifestacdes do cuidado e esta relacionada a seguranga e protegao do cliente onco-hematoldgico.

Seja em casa ou no trabalho, a limpeza e organizagéo visam um ambiente isento ou com o minimo de

riscos capazes de comprometer a saude.

A casa bem limpa. (SF-1 Adriana)

Também tem o caso do meu cachorro, que eu adoro cachorro. Entdo ai eu
dou um carinho nele e ja saio porque € muito pelo. E poeira né méae? A gente
ta sempre evitando ter poeira la em casa. Sempre mantendo meu quarto
limpinho... Eu sei que no caso de limpeza, minha mae cuidou disso quando
eu estava internada... No caso da limpeza, ela aproveitou esse periodo que
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eu estava internada pra limpar a casa toda, jogou tudo fora. Fez uma limpeza
geral. Arrumou meu quarto e deixou o mais limpo possivel. Tanto € que
quando eu cheguei, tava tudo organizado, no lugar, limpinho. Até maquiagem
que ela achou que tava fora da validade ela jogou fora. Realmente se
organizou. Os cachorros, ela separou dois na frente e um na frente. Ela
separou pra ndo ter tanto aquele contato comigo direto. (SF-2 Caroline)

N&o mistura a roupa... (SF-4 José)

Olha, o proprio ambiente mudou né? Porque a mae dele dispds o quarto dela
pra que eu ficasse com ele. Um quarto j& com banheirinho, pra ninguém
entendeu?...A minha cunhada espalhou varias garrafinhas de alcool gel pela
casa, da cozinha até o quarto. Porque ela ficava com medo de alguém
chegar e sei la, as vezes vem com a mao suja... ela mesma pedia as
criangas, sabe? (SF-4 Maria)

No sistema familiar 4, o ambiente de trabalho néo oferece condigdes adequadas para que José

possa ir ate la e que Maria se sinta segura com esta condicao.

Entrevistador: E quando esta em Friburgo, o senhor vai a loja?
José: Nao.

Maria: Quem vai sou eu. N&o deixo ele ir I ndo.

José: Continuo Ia por telefone.

Entrevistador: Mas n&o vao por qual motivo?

Maria: Nao. E que o préprio ambiente ndo é bom pra ele.
José: Tem muita gente.

Entrevistador: O comércio é de que?

José: Racdo pra cavalo (Maria: Produtos pra lavoura, pra agropecuaria),
produtos veterinarios...

Maria: Ai, ndo da certo pra ele.

José: Nao da.

Maria: Cheiro de ragéo, farelo... Nao dé certo.

Tanto o cuidado com a alimentagdo quanto as praticas de higiene fazem parte do arsenal de
orientagdes que as familias de cliente onco-hematolégico recebem durante o tratamento. Com isso, 0

zelo em ndo oferecer riscos ao familiar se traduz em praticas que sdo apreendidas no universo

hospitalar e séo transferidas para a dindmica familiar.

Em razdo de novos habitos que precisam ser inseridos em cada sistema familiar, os mesmos
destacam o isolamento social como elemento necessario para a protegdo do cliente onco-
hematol6gico. Sabe-se que evitar lugares fechados e aglomerados, o contato com pessoas com gripe e
resfriado e outras situagdes sdo fundamentais durante os periodos de aplasia medular, onde o sistema

imunoldgico do cliente esta comprometido e se restabelecendo.



80

Entretanto, estas precaugdes ndo impedem a sociabilidade deste cliente e este € um aspecto
que deve ser estimulado, ja que os periodos prolongados de hospitalizagdo, 0 comprometimento da
autoestima e a alteragdo da autoimagem contribuem para o isolamento social. Contudo, isto néo foi
observado pelos participantes desse estudo, que apontaram o isolamento social como estratégia de

seguranca e protegao.

O principal é ter pouco contato com as pessoas... Ter pouco contato com as
pessoas... (SF-1 Roberto)

E como agora eu t6 passando por uma fase que eu nédo posso ter muito
contato com muitas pessoas, a gente esta evitando um pouco... Evitar muito
contato com as pessoas. Tem muita gente que vai falar com a gente, entéo a
gente evita um pouco assim. (SF-2 Caroline)

Porque além de ser uma pessoa muito conhecida, param na rua conversam
com ele, com outro, e as vezes a com a imunidade muito baixa, ndo pode.
(SF-4 Maria)

Além da menor frequéncia de contatos com outras pessoas, as familias estabelecem uma rede
de protegdo emocional ao cliente onco-hematoldgico através da “selegdo” do que ou quem é benéfico
ou ndo. As brigas familiares, situagdes geradoras de estresse e preocupacao, e visitas inoportunas e
pessimistas sdo consideradas prejudiciais a saude desse membro. Com isso, também se observam
movimentos de unido e organizacdo nas redes de apoio, a fim que somente o cliente onco-

hematoldgico ndo seja prejudicado por outros problemas além dos que ele ja necessita lidar.

N&o passar estresse pra ele, entendeu? Néao ter briga entre familia. (SF-1
Adriana)

Porque a familia... tem alguns familiares que passam muita preocupacéo a
respeito de estresse, briga, entendeu? E eu procuro me afastar disso, ainda
mais nesse momento. Por isso que eu prefiro ficar mais afastado com a
minha familia. (SF-1 Roberto)

E porque tem gente que vai 14, achando que vai fazer bem pra gente... Ai fala
de pessoa que morreu de cancer, ai comenta de coisas desagradaveis e
acaba que... (SF-2 Caroline)

As vezes as pessoas costumam brigar, ter as confusdes, mas as pessoas se
retraem tudo por conta dela (Caroline), em beneficio a ela. N&o pode arranjar
uma confus&do aqui por causa dela... Acho que evitar algumas certas pessoas
(risos). O emocional também conta. Evitar contato com gente negativa. Vocé
evitar acho que também faz parte. E restrito. A gente restringe algumas
visitas... A gente ndo libera pra todo mundo ndo porque a gente sabe que
nao vai fazer bem pra ela, entdo a gente corta...Entdo eu evito também esse
tipo de pessoa (sons incompreensiveis) eu gosto de pessoa alto astral,
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alguém que tenha alguma coisa a acrescentar e isso vem das amizades dela.
Entdo os amigos j& sabem o que € bom pra ela. (SF-2 Suzana)

Com base no exposto, percebe-se como as familias utilizam os seus recursos e se mobilizam
para manter a saude dos seus membros tendo como base o que consideram importante para isso. Ou
seja, os cuidados realizados e o apoio oferecido sdo baseados nos valores e crengas compartilhados
pelos sistemas familiares (ZILLMER, SCHWARTZ E MUNIZ, 2012; SANCHEZ E FERREIRA, 2011).

Neste contexto, a familia considera a saude como sinénimo de bem-estar para todo o sistema,
onde novas atitudes em saude sdo aprendidas porque “continuam a ser espagos privilegiados de
cuidados de suporte a vida e a saude dos seus membros, constituindo-se elas mesmas como unidades
dotadas de energias com capacidade auto-organizativa” (FIGUEIREDO E MARTINS, 2010, p. 552).

Como espago de suporte a vida, conhecer suas atividades de vida diaria e como sao
realizadas, torna-se uma area de interesse no contexto da doenga crénica. Pois como foi observado,
novos habitos e cuidados foram introduzidos na dinédmica familiar apos o diagnéstico da doenga onco-
hematol6gica. Para Wright e Leahey (2012, p. 127), estas atividades “s&o, em geral, mais numerosas e

mais frequentes e assumem maior significado em razdo da doenga em um membro da familia”.

Cabe destacar, que os cuidados pontuados ndo adquiriam um carater negativo pelos sistemas
familiares. Pelo contrario, estes demonstraram satisfagdo, empenho e preocupagao com tais cuidados,

pois visam o0 bem-estar do seu familiar e possivel reducao de problemas.

No que cabe ao enfermeiro, a compreensdo de como a familia se mobiliza para prestar e
apoiar os cuidados é o pressuposto necessario para que possa atuar em parceria e promover sua
respectiva autonomia. Para isso, é fundamental que este cuidado esteja fundamentado nos conceitos
da enfermagem de familia (FIGUEIREDO E MARTINS, 2010).

Deste modo, este estudo optou por seguir um fluxo inverso ao que comumente é realizado com

as familias: ouvir o todo e ndo apenas suas partes, pois entende que

O profissional que acredita que a objetividade ndo existe além dos parénteses reconhece
que ndo pode impor a sua propria realidade aos outros e que deve respeitar a de seus
pacientes. Reconhecendo a unidade de realidade de cada um, a enfermeira pode contribuir
com a sua percepgao, para que eles descubram uma outra realidade. Esta contribuicao
podera promover mudangas estruturais capazes de favorecer uma melhor adaptagéo a
problematica em causa. Nesta perspectiva, o papel da enfermeira muda de agente que dirige
a mudanga para elemento participante deste processo, criando um contexto favoravel para a
mudanca (GALERA E LUIS, 2002, p. 143).



82

Portanto, com o auxilio da abordagem sistémica a familia e os pressuposto do autocuidado
apoiado foi possivel identificar o que a unidade familiar considera necessario no cuidado ao cliente
onco-hematologico, fornecendo subsidios para a utilizagdo desta fundamentagao na pratica assistencial

de enfermagem de familia em oncologia.

Em sintese, o fluxograma (Figura 14) apresenta o processo de identificagdo das demandas
familiares dos clientes onco-hematoldgicos, destacando os dominios de NANDA e os focos de atengéo

a estas familias.

Figura 14 - Fluxograma de construgéo da unidade e subunidades tematicas. Rio de Janeiro, RJ, 2015.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

A familia € uma instituicao dificil de ser conceituada em razéo da complexidade e diversidade
das relagbes estabelecidas entre os seus membros e destes com os demais sistemas, sendo

desenhada a partir de como cada individuo a compreende.

Acredito no conceito utilizado neste estudo, familia sdo quem seus membros dizem que sao,
por compreender que além dos lagos de consanguinidade, a familia € constituida pelo sentimento de
importancia e pertencimento que um estabelece com o outro, sendo capaz de romper com 0s modelos

convencionais.

Assim, as familias deste estudo possuem a caracteristica nuclear, aquela formada por pais e
filhos, e demonstram o amor e zelo com o outro em suas relagdes e atitudes. A familia extensa e os
outros sistemas mais amplos como a vizinhanga representam o apoio e rede sociais estabelecidos
pelos sistemas familiares em questdo. Estes também demonstram suas preocupagdes com as familias

e oferecem apoio emocional e financeiro.

No que se referem as suas caracteristicas, todas as familias julgaram adequadas as suas
condi¢des de moradia e 0 acesso aos demais servigos, com excegado do hospitalar. A dificuldade em
estabelecer o diagnostico pela falta de recursos materiais ou humanos em algumas unidades de saude,
a inabilidade em identificar sinais e sintomas, e os entraves na politica de regulagdo foram elementos

presentes no itinerario terapéutico dessas familias.

Entretanto, este movimento foi permeado por facilitadores que mediaram as comunicagdes
entre as unidade de saude e assim, aceleraram a sua transferéncia para um local com recursos

adequados para o estabelecimento do diagnéstico.

Em relagdo a ocupagdo, o afastamento das atividades de trabalho pelo cliente onco-
hematol6gico se fez necessério devido as repercussdes da doenga na sua saude e/ou da necessidade
de internagdo hospitalar para investigacdo diagnéstica e tratamento. Para o familiar, 0 mesmo
movimento e as adaptagfes na rotina de trabalho foram apontadas para acompanharem o cliente em
questdo durante o tratamento. Embora, este afastamento néo tenha alterado a situagao financeira das
familias, as mesmas destacaram que algumas adapta¢des foram necesséarias para manter a condi¢éo

atual.
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A religido e a espiritualidade estdo presentes em cada sistema familiar e se estabelecem como
uma estratégia de enfrentamento frente ao impacto da doenga. Assim, a crencga e a confianga em um
poder maior amparam e fortalecem estas familias, oferecendo o conforto necessario para lidar com tal

situagéo.

Para que cada sistema familiar fosse compreendido, a utilizagdo dos pressupostos da
abordagem sistémica a familia através do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia permitiu avaliar e
considerar as familias dos clientes onco-hematoldgicos como unidades de cuidado. Ao entendé-la
como um sistema que ao mesmo tempo em que representa o todo, também se configura como parte de
um sistema maior, possibilitou compreender cada familia como um sistema dindmico e complexo,
formado e alimentado pelas relagbes que estabelece com o ambiente, a religido, o trabalho e com a

familia extensa.

Neste sentido, o genograma e o ecomapa representaram ferramentas que ofereceram a
apresentacdo visual destas caracteristicas de forma clara e completa, que foram complementadas e
fortalecidas pelos dados das entrevistas. O genograma forneceu informag6es quanto a constituicao de

cada familia, enquanto o ecomapa esbocou as relagdes estabelecidas com os sistemas além-familia.

Para a pratica profissional, entendo que as utilizagdes de tal abordagem e das ferramentas,
permitiram que compreendesse a complexidade das relagdes de cada familia, além de fornecer
informacgdes que o cotidiano de trabalho ndo permite se preocupar. Considero que o tempo dispensado
com as familias durante as entrevistas, cerca de quinze minutos para a construgcdo do genograma e

ecomapa, atingiu o seu objetivo: dar voz a quem precisa e ajudar para quem se prontifica.

Como enfermeiro, devo observar que nédo se trata de mais uma tarefa que devemos nos
ocupar/preocupar, mas sim pensar na abordagem sistémica como uma ferramenta de trabalho capaz

de legitimar o cuidado que tanto nos empenhamos a fazer.

Com o intuito de complementar o carater de avaliagdo deste estudo e com isso, apontar
diretrizes para a atengéo as familias dos clientes onco-hematoldgicos, os referenciais do autocuidado
apoiado (metodologia dos 5 A’s) se somaram aos aspectos da avaliagao funcional do Modelo Calgary
de Avaliagdo da Familia. A partir disso, foi possivel identificar quais demandas para o autocuidado

apoiado estdo presentes no contexto familiar do cliente onco-hematologico.

Para que o autocuidado apoiado seja possivel, primeiramente é necessario que se saiba sobre

doenga em questdo e a motivagdo para a mudanga. Neste sentido, as familias deste estudo
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estabelecem um movimento de busca pelo conhecimento sobre a doenca e o tratamento, que é
(re)interpretado a partir do que consideram essencial para o entendimento das repercussdes que a

doenga pode promover no cliente onco-hematoldgico.

Deste modo, as familias apontam para um (des)conhecimento, entendido neste estudo como
uma (re)interpretagao que a familia faz sobre a doenga, acompanhado pela busca por informagdes e
confianga em um tratamento que deve ser continuo para uma doenga que € considerada curavel para
eles. Tais elementos permitem que os sistemas familiares busquem informagdes e ferramentas que os

auxiliem durante essa trajetoria.

O impacto do diagnéstico de cancer ainda se mostra como um fator de instabilidade para os
sistemas familiares. Assim, o carater de “surpresa” de tal fato ocorrer no seu e ndo em outra familia
além do choque emocional, foi encontrado como resultado. Neste momento, observa-se a

vulnerabilidade das familias frente a um agente estressor capaz de alterar sua dindmica.

Para estas familias, o cliente onco-hematolégico néo € considerado como um fardo. Pelo
contrario, a (re)organizagéo e envolvimento familiar apés o impacto do diagndstico foi identificada neste
estudo devido a importancia que tal membro apresenta neste sistema. Com isso, as familias
fortaleceram as relagdes saudaveis e minimizaram os conflitos familiares em prol da salde e bem-estar
do familiar doente, fazendo com que os vinculos existentes fossem fortalecidos para garantir o
cotidiano familiar, além de prepara-lo para proporcionar a convivéncia e suporte adequados ao cliente

onco-hematologico.

Todas as familias definiram os seus papéis para enfrentar o adoecimento, onde o familiar
indicado para participacdo na entrevista, apoia, cuida, protege e promove a esperanga quanto ao
futuro. Esta protecdo alcanca diversas esferas que o protege de situagbes e pessoas que possam

oferecer riscos.

Assim, o sistema familiar se corresponsabiliza na promogdo do bem-estar e controle da saude
do cliente onco-hematoldgico, apontando o que considera necessario para atingir esses objetivos:
higiene alimentar e do ambiente, necessidade de repouso, isolamento social e a proteg&o emocional;

cujos aspectos estao relacionados a seguranca e prote¢édo do cliente onco-hematolégico.

Ao contrario de grande parte dos estudos relativos a doenga oncolégica, o isolamento social do
cliente ndo foi identificado como negativo por estas familias. Estas a identificaram como um recurso

capaz de proteger o seu familiar. Além deste, as familias exercem uma “sele¢éo” entre o que é bom ou
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ruim para este familiar. Portanto, observou-se que a familia funciona como uma unidade de cuidado
permeada por seus valores e crengas, sendo um ambiente que se preocupa com a vida e saude dos

seus membros.

Com base nestes resultados, foi possivel constatar que os clientes e as familias deste estudo
possuem 0S recursos necessarios para se empoderarem. Assim, identifica-se que o apoio ao

autocuidado esta presente em todo o processo de adoecimento e em todas as familias.

Além disso, o carater exploratério da estratégia de avaliagdo da metodologia dos 5 A’s permitiu
identificar em profundidade as demandas existentes nestes sistemas familiares. A partir destas
informagdes, torna-se possivel aplicar as demais estratégias de tal metodologia (Avalie, Aconselhe,
Acorde (Pactue), Assista e Acompanhe), possibilitando o estabelecimento de agbes pactuadas entre

familia e os profissionais de saude, neste caso o enfermeiro.

Vale ressaltar, que o conhecimento produzido neste estudo complementa as pautas de
discussdes acerca da abordagem a familia do cliente oncoldgico, destacando novas dire¢bes para a
avaliagéo e intervencdo junto as mesmas. Assim, destaca-se a necessidade de aprofundamento dos
conceitos e da aplicabilidade préatica da abordagem sistema a familia na graduagéo; a capacitagéo dos
enfermeiros assistenciais; e da articulagdo e continuidade de dialogos entre hospital, domicilio e
atencgéo basica, a fim de auxiliar no atendimento das necessidades das familias frente aos problemas

que séo enfrentados no contexto da doenga oncoldgica.

Enfim, concluo este estudo com novas inquietagdes. Espero que tais resultados contribuam
para modificar o paradigma existente no campo de atengao a familia do cliente oncoldgico, permitindo
que tais conceitos sejam utilizados em outras familias e cenarios. Além disso, que os referenciais
tedricos utilizados possam oferecer novas ferramentas de trabalho para o enfermeiro atuar em parceria

com as familias que convivem com doencas cronicas, sobretudo a oncologica.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo: O cliente onco-hematolégico e sua familia; Subsidios para o autocuidado apoiado em oncologia.

OBJETIVO DO ESTUDO: Os objetivos deste projeto s@o Definir o sistema familiar do cliente onco-hematolégico, através do
genograma e ecomapa; Identificar, a partir da categoria funcional do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia, as demandas
para a gestdo da condi¢do de salde no sistema familiar do cliente onco-hematolégico; e Propor agdes de enfermagem para
promogao do autocuidado apoiado no sistema familiar do cliente onco-hematolégico.

ALTERNATIVA PARA PARTICIPAGAO NO ESTUDO: Vocé tem o direito de ndo participar deste estudo. Estamos
coletando informagdes para uma pesquisa de Mestrado em Enfermagem. Se vocé ndo quiser participar do estudo, isto ndo
ira interferir na assisténcia que vocé recebe no hospital.

PROCEDIMENTO DO ESTUDO: Se vocé decidir integrar este estudo, vocé participara de uma entrevista junto com um
familiar indicado por vocé, que tratara do seu dia a dia e das formas como vocé e sua familia lidam com o tratamento da
doenca.

GRAVAGAO EM AUDIO: Todas as entrevistas serdo gravadas em audio. As gravagdes serdo ouvidas por mim e serdo
marcadas com um ndmero de identificagdo durante a gravacédo e seu nome nao sera utilizado. O documento que contém a
informag&o sobre a correspondéncia entre nimeros e nomes permanecera trancado em um arquivo por cinco anos, sendo
descartado ao final desse periodo. As gravagdes serdo utilizadas somente para essa pesquisa.

RISCOS: Vocé pode achar que determinadas perguntas incomodam a vocé, porque as informagdes que coletamos sao
sobre suas experiéncias pessoais e de sua familia com o tratamento da doencga. Assim vocé pode escolher n&o responder
quaisquer perguntas que o fagam sentir-se incomodado.

BENEFICIOS: Sua entrevista ajudara na compreenséo de como o cliente onco-hematolégico realiza o autocuidado durante
sua trajetdria de tratamento e, como sua familia se organiza para apoié-lo, a fim de auxiliar familias na mesma situagéo,
mas ndo sera, necessariamente, para seu beneficio direto.

CONFIDENCIALIDADE: Como foi dito acima, seu nome ndo aparecera nas gravagdes, bem como em nenhum formulario a
ser preenchido por nés. Nenhuma publicagéo partindo destas entrevistas revelara os nomes de quaisquer participantes da
pesquisa. Sem seu consentimento escrito, 0s pesquisadores néo divulgaréo nenhum dado de pesquisa no qual vocé seja
identificado.

DUVIDAS E RECLAMAGOES: Esta pesquisa esta sendo realizada no Hospital Universitario Antonio Pedro. Possui vinculo
com a Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO através do Programa de Pds-graduagdo em
Enfermagem, Mestrado, sendo o enfermeiro Thiago Ferreira de Freitas, o pesquisador principal, sob a orientagdo da Prof?
Dr? Sénia Regina de Souza. Os pesquisadores estdo disponiveis para responder a qualquer duvida que vocé tenha. Caso
seja necessario, contacte Thiago Ferreira no telefone 99938-7020, ou o Comité de Etica em Pesquisa, CEP-UNIRIO no
telefone 2542-7771 ou e-mail cep-unirio@unirio.br. Vocé tera uma via deste consentimento para guardar com vocé. Vocé
fornecera nome, enderego e telefone de contato apenas para que a equipe do estudo possa lhe contactar em caso de
necessidade.

Ciente das informagdes obtidas, eu concordo em participar deste estudo.

Assinatura do participante:

Assinatura do participante:

Assinatura do pesquisador:

Rio de Janeiro, de de 2015.
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APENDICE B - INSTRUMENTO DE ENTREVISTA

1. Identificacao do cliente

Nome: Estado civil:

Data de nascimento: ldade:

Escolaridade: Ocupagao:
Diagnostico: Data do diagnostico:
2. Identificacao do familiar

Nome: Grau de parentesco ou afinidade:
Data de nascimento: ldade:

Escolaridade: Ocupagao:

Estado civil:

3. Historia Familiar

e Quem faz parte da familia? Alguém mais vive com vocés (além do parentesco biologico)?
e Como é sua casa? (condicbes de moradia) E 0 acesso aos servigos?

¢ Qual o significado da religido/espiritualidade atualmente?

e Como é arelagdo com o trabalho (situagao financeira), hospital (profissionais...)?

4, Historia do Autocuidado

e O que vocé sabe sobre sua doenga ou a de seu familiar?
¢ O que a doenca gerou na familia? Estresse, problemas e como sao resolvidos?
e Quais os cuidados que vocé precisa ou realiza?

e Como a familia se organiza para o cuidado?

¢ Qual ajuda ou de quem vocés a recebem? (relagdo com essas pessoas)



ANEXO A - DECLARAGAO DE AUTORIZAGAO DA INSTITUIGAO CO-PARTICIPANTE

"J# Universidade Federal Fluminense
e
%{;&

I

Hospital Universitério
Antdnlo Pedro

DECLARACAO DE AUTORIZACAO PARA A PESQUISA

Declaro tomar ciéncia e autorizar, como Diretor Académico do Hospital Universitério
Antonio Pedro (HUAP), a coleta de dados da pesquisa intitulada: “O Cliente Onco-
Hematolégico e sua familia: subsidios para o autocuidado apoiado em
Oncologia”. Esta pesquisa deverd trazer contribui¢des cientificas, académicas e
sociais para os sujeitos pesquisados e para os pacientes, sendo o pesquisador
THIAGO FERREIRA DE FREITAS, ciente de suas responsabilidades; bem como o
Hospital Universitdrio Antonio Pedro (HUAP), ciente de seu compromisso no
resguardo da seguranga e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo
da infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranga ¢ bem-estar, conforme a
Resolugdo CNS 466/2012.

Niterdi, 19 de novembro de 2014.
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PROF. JOCEMIR R. LUGON
Diretor Académico do HUAP

Hospital Universitério Antonio Pedro
Rua Marqués do Parand 303 — Centro — Niter6i — RJ — CEP: 24033-900
Tels: 2629-9408/9409/9421 Fax : 2629-9418
e-mail: direcao@huap.uff.br
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ANEXO B - PARECER COMITE DE ETICA EM PESQUISA UNIRIO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO- W"‘»"
UNIRIO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O cliente onco-hematolégico e sua familia: subsidios para o autocuidado apoiado em
oncologia.

Pesquisador: Thiago Ferreira de Freitas

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 39378814 .4.0000.5285

Instituigao Proponente: Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro - UNIRIO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 913.320
Data da Relatoria: 09/12/2014

Apresentacgédo do Projeto:

Trata-se de um projeto da Pds-Graduacdo em Enfermagem, Mestrado, da Escola de Enfermagem Alfredo
Pinto, da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (EEAP-UNIRIO), com abordagem qualitativa de
pesquisa, de carater exploratorio. O estudo sera desenvolvido em uma unidade de saude situada no norte
fluminense do estado do Rio de Janeiro, considerada de alta complexidade de atendimento pelo Sistema
Unico de Saide (SUS). Os clientes oncohematolégicos sdo atendidos ambulatorialmente no ambulatério de
Oncologia e, em nivel de internacdo, contam com uma enfermaria exclusiva para essa finalidade. Essa
conta com oito leitos que absorvem os clientes hematologicos, sejam eles com disturbios oncologicos ou
néo, e & o espaco para investigacdo deste estudo. A amostra deste estudo sera composta pelo cliente em
tratamento onco-hematologico e um familiar indicado por esse, que aceitem participar do estudo e atendam
aos critérios de inclusfo estabelecidos:

* Cliente: idade minima de 18 anos, ter conhecimento do diagnostico de doenga onco-hematologica; e que
estejam internados na referida enfermaria.

« Familiar: idade superior a 18 anos e quem o cliente referir como membro de sua familia.

E como critérios de excluséo: clientes que estejam na primeira internacéo, pois ainda ndo tem a cronicidade
instalada; e que nédo tenham condicdes cognitivas efou clinicas para participar do

Enderego: Av. Pasteur, 296

Bairro: Urca CEP: 22 290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep.unirc09@gmail.com
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ANEXO B - PARECER COMITE DE ETICA EM PESQUISA UNIRIO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO- W"“'
UNIRIO

Continuagdo do Parecer: 913.320

estudo.

Objetivo da Pesquisa:

+ Definir o sistema familiar do cliente onco-hematologico, através do genograma e ecomapa,

+ |dentificar, a partir da categoria funcional do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia, as demandas para a
gestdo da condicdo de salde no sistema familiar do cliente onco-hematologico.

+ Propor acées de enfermagem para promocéo do autocuidado apoiado no sistema familiar do cliente onco-
hematologico.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

O estudo oferece risco de constrangimento frente a algum aspecto abordado durante a entrevista. Sendo
assim sera assegurado ao participante que, caso 0 mesmo se sinta constrangido, ele podera a qualquer
momento desistir de participar da pesquisa sem prejuizo algum para a sua assisténcia.

Beneficios:

A participacdo na pesquisa auxiliara na compreenséo de como o cliente onco-hematologico realiza o
autocuidado durante sua trajetoria de tratamento e, como sua familia se organiza para apoia-lo, a fim de
auxiliar familias na mesma situacéo através de um modelo assistencial voltado para o apoio as condicfes
cronicas.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa de grande contribuic&o cientifica, académica e social no contexto sistema familiar do cliente onco-
hematologico. Entendo que os resultados do presente estudo irdo colaborar na elaboracéo de acdes de
enfermagem para promocé&o do autocuidado apoiado no sistema familiar do cliente onco-hematoldgico.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria:

Autorizacio da Instituicdo presente e devidamente assinada

TCLE ao cliente presente, contudo, como a entrevista sera realizada com o paciente acompanhado de um
familiar sugiro a assinatura do familiar juntamente com o do paciente no mesmo documento.

Recomendacgodes:
Incluir a autorizacéo do familiar no TCLE

Endere¢o:  Av. Pasteur, 296

Bairro: Urca CEP: 22 290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2642-7796 E-mail: cep.uniric09@gmail.com
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ANEXO B - PARECER COMITE DE ETICA EM PESQUISA UNIRIO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO- W‘“"
UNIRIO

Continuagdo do Parecer: 913.320

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Projeto aprovado

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Néo

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Conforme preconizado na Resolucéo 466/2012, o CEP-UNIRIO aprovou o referido projeto. Caso o/a
pesquisador/a realize alguma alterac&o no projeto de pesquisa, sera necessario que 0 mesmo retorne ao
Sistema Plataforma Brasil para nova avaliacéo e emisséo de novo parecer. E necessario que ap6s 1 (um)
ano de realizacdo da pesquisa, a ao término dessa, relatérios sejam enviados ao CEP-UNIRIO, como
compromisso junto ao Sistema CEP/CONEP

RIO DE JANEIRO, 14 de Dezembro de 2014

Assinado por:
FABIANA BARBOSA ASSUMPCAO DE SOUZA

(Coordenador)
Enderego: Av. Pasteur, 296
Bairro: Urca CEP: 22.290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep.uniric09@gmail.com

Pagina 03 de 03

98



99

ANEXO C - PARECER COMITE DE ETICA EM PESQUISA HUAP/UFF

FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL Wﬂl"
FLUMINENSE/ FM/ UFF/ HU

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: O cliente onco-hematolégico e sua familia: subsidios para o autocuidado apoiado em
oncologia.
Pesquisador: Thiago Ferreira de Freitas
Area Tematica:
Versédo: 1
CAAE: 39378814.4.3001.5243

Instituicdo Proponente: Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro - UNIRIO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 951.685
Data da Relatoria: 05/02/2015

Apresentagido do Projeto:

Projeto ja aprovado pelo CEP_UNIRIO. Trata-se de um projeto da Pés-Graduacdo em Enfermagem,
Mestrado, da Escola de Enfermagem Alfredo Pinto, da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro
(EEAP-UNIRIO), com abordagem qualitativa de pesquisa, de carater exploratorio. O estudo sera
desenvolvido em uma unidade de salde situada no norte fluminense do estado do Rio de Janeiro,
considerada de alta complexidade de atendimento pelo Sistema Unico de Satde (SUS). A amostra deste
estudo sera composta pelo cliente em tratamento onco-hematolégico e um familiar indicado por esse.
Critérios de incluséo: « Cliente: idade minima de 18 anos, ter conhecimento do diagnéstico de doenca onco-
hematologica; e que estejam internados na referida enfermaria.

+» Familiar: idade superior a 18 anos e quem o cliente referir como membro de sua familia.

Critérios de excluséo: clientes que estejam na primeira internacéo, pois ainda ndo tem a cronicidade
instalada; e que ndo tenham condigdes cognitivas e/ou clinicas para participar do estudo.

Objetivo da Pesquisa:
+ Definir o sistema familiar do cliente onco-hematolégico, através do genograma e ecomapa;
« Identificar, a partir da categoria funcional do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia, as

Enderego: Rua Marqués de Parana, 303 4° Andar

Bairro: Centro CEP: 24.030-210
UF: RJ Municipio: NITEROI
Telefone: (21)2629-9189 Fax: (21)2629-9189 E-mail: etica@vm.uff.br
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ANEXO C - PARECER COMITE DE ETICA EM PESQUISA HUAP/UFF

FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL Wﬂl"
FLUMINENSE/ FM/ UFF/ HU

Continuagio do Parecer 951685

demandas para a gestio da condicéo de saude no sistema familiar do cliente onco-hematologico.

* Propor acfes de enfermagem para promocéo do auto-cuidado apoiado no sistema familiar do cliente
oncohematolagico.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

0 estudo oferece risco de constrangimento frente a algum aspecto abordado durante a entrevista. Sendo
assim sera assegurado ao participante que, caso 0 mesmo se sinta constrangido, ele podera a qualquer
momento desistir de participar da pesquisa sem prejuizo algum para a sua assisténcia.

Beneficios: A participacao na pesquisa auxiliara na compreenséo de como o cliente onco-hematolagico
realiza o autocuidado durante sua trajetoria de tratamento e, como sua familia se organiza para apoia-lo, a
fim de auxiliar familias na mesma situacéo através de um modelo assistencial voltado para o apoio as
condicBes cronicas.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa de grande contribuicdo cientifica, académica e social no contexto sistema familiar do cliente
oncohematolégico. Entendo que os resultados do presente estudo irdo colaborar na elaboracéo de acées de
enfermagem para promocéo do autocuidado apoiado no sistema familiar do cliente onco-hematolégico.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Autorizac&o da Instituicdo presente e devidamente assinada. TCLE ao cliente presente, contudo, como a
entrevista sera realizada com o paciente acompanhado de um familiar sugiro a assinatura do familiar
juntamente com o do paciente no mesmo documento.

Recomendacgoes:

Quero enfatizar a recomendacéo da inclusdo da autorizacéo do familiar no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, que devera ser realizada através de Emenda do TCLE o CEP da UNIRIO.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Projeto aprovado

Situacéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o

Enderego:  Rua Marqués de Parana, 303 4° Andar

Bairro: Centro CEP: 24.030-210
UF: RJ Municipio: NITEROI
Telefone: (21)2629-9189 Fax: (21)2629-9189 E-mail: efica@vm.uff.br
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FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE FEDERAL QW‘W
FLUMINENSE/ FM/ UFF/ HU asl

Continuagdo do Parecer: 951.685

Consideragdes Finais a critério do CEP:

NITEROI, 11 de Fevereiro de 2015

Assinado por:
ROSANGELA ARRABAL THOMAZ
(Coordenador)

Enderego: Rua Marqués de Parana, 303 4° Andar

Bairro: Centro CEP: 24.030-210

UF: RJ Municipio: NITEROI

Telefone:  (21)2629-9189 Fax: (21)2623-9189 E-mail: etica@vm.uff.br
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