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RESUMO

NUNES, Maria da Gléria dos Santos. Assisténcia paliativa em oncologia na
perspectiva do familiar: contribuicdes da enfermagem. 2010. 82f. Dissertacao
(Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado
do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2010.

O estudo emergiu da minha experiéncia profissional como enfermeira de um
servico especializado em cuidados paliativos em oncologia. A abordagem paliativa
exige da equipe maior interacdo, ndo apenas na realizacdo de procedimentos
terapéuticos necessarios naquele momento, mas, sobretudo, em orientar
adequadamente, quanto aos cuidados realizados com pacientes que se encontram
em estado de doenca avancada, bem como promover a adesédo terapéutica do
familiar, através de acdes interdisciplinares. Estudo de natureza qualitativa com
referencial tedrico metodolégico na fenomenologia sociologica de Alfred Schutz, que
tem como enfoque o significado da acdo. Nesse sentido, as vivéncias e as acoes
dos familiares constituem fontes de significados subjetivos das experiéncias
adquiridas, ao cuidar de um familiar em tratamento paliativo em oncologia. A partir
dessas reflexdes, o objeto de estudo € a experiéncia vivida pela familia em cuidar
de pessoa em tratamento paliativo em oncologia e tem como objetivo compreender a
perspectiva de cuidar do familiar de pessoa em tratamento paliativo em oncologia. O
cenario onde foi realizado o estudo é o Instituto Nacional de Céancer/MS, situado no
municipio do Rio de Janeiro, na Unidade de Cuidados Paliativos/HCIV. Os sujeitos
participantes foram, 20 familiares de pacientes em tratamento paliativo em
oncologia. A apreensdo das falas, deu-se mediante entrevista fenomenoldgica,
guiada por meio da questdo orientadora: como vocé esta vivendo a experiéncia de
cuidar de seu familiar em tratamento paliativo em oncologia? O estudo permitiu
compreender que o familiar de pessoa em tratamento paliativo em oncologia se
mostrou como aquele que ajuda, apdia, estando junto, ndo abandonando, dando
apoio e representando a familia, na perspectiva de enfrentar suas préprias
dificuldades diante do tratamento paliativo em oncologia e tentar entender a
abordagem paliativa que tem como foco reduzir a dor, superando o rotulo de
terminal. Portanto, oferecer uma forma de compreender o cuidado desse familiar,
situado no mundo institucional, possibilitando apreender o vivido e os significados
que alicercam esta pratica conduz a um comportamento, acdes e relacdes, ou seja,
um modo de pensar que oriente o individuo no seu cotidiano para ser e estar com o
outro nessa fase da vida. Nesse sentido, a escuta e a comunicacado se constituem
como os pilares do cuidar dos familiares em cuidados paliativos em oncologia. A
insercdo da familia durante todo o processo € fundamental para os cuidados
realizados com a pessoa, evidenciando para o enfermeiro a importancia de atender
as expectativas de ambos, agindo como facilitador na implementacdo do cuidar.
Assim sendo, as acdes de enfermagem podem contribuir e auxiliar a familia a
descobrir suas préprias solucbes para as situacbes que envolvem 0 suporte as
necessidades apresentadas.

Palavras- chave: Enfermagem oncoldgica. Assisténcia Paliativa. Familia.



ABSTRACT

The study emerged from my experience working as a nurse of a
specialized service in oncology palliative care. A palliative approach requires greater
staff interaction, not only in therapeutic procedures required at the time, but
especially to steer properly, and the care provided to patients who are in a state of
advanced disease, and promote adherence to family, through interdisciplinary
actions. This study has qualitative nature with theoretical and methodological
framework in the phenomenology of Alfred Schutz, which focuses on the action
meaning. In this sense, the experiences and actions of the family are sources of
subjective meanings of experience in take care of a family member in oncology
palliative care. Based on these reflexions, the object of study is the lived experience
of the family in caring for people in oncology palliative care and the objective is to
understand the perspective of caring for the family of a person in oncology palliative
care. The scenario where the study took place is the National Cancer Institute / MS,
located in Rio de Janeiro, in the Palliative Care Unit / HCIV. The subjects were 20
family of patients in oncology palliative care. The speech apprehension was given by
the phenomenological interview, guided by the guiding question: how are you living
the experience of caring for your family in oncology palliative care? The study
allowed the comprehension that the family of a person in oncology palliative care has
been exposed as one who helps, supports, standing together, not giving up,
supporting and representing the family, in the perspective of facing their own
difficulties in the face of oncology palliative care and try to understand the palliative
approach that focuses on reducing pain, overcoming the label of the terminal.
Therefore, offer a way to understand the care of family, situated in the institutional
world, enabling capture the experiences and the meanings that underpin this practice
leads to a behavior, actions and relations, a way of thinking to guide the individual in
his daily life to be and be with each other at this stage of life. In this sense, listening
and communication constitute themselves as the pillars of the family in caring for
oncology palliative care. The integration of the family throughout the process is
central to the care provided to the person, providing evidence of the importance for
the nurses to meet the expectations of acting as a facilitator in the care
implementation. Therefore nursing actions can contribute and help the family to find
their own solutions to situations involving support the needs presented.

Keywords: Oncologic nursing. Palliative care. Family.
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13

CONSIDERACOES INICIAIS

Ao longo de oito anos, exercendo minhas atividades profissionais como
enfermeira de um servico especializado em cuidados paliativos em oncologia,
atendendo diariamente, no ambulatorio ou na assisténcia domiciliar, esses pacientes
e suas familias, percebia a dificuldade para os familiares em prestar cuidado e
atencdo ao paciente. Por outro lado, ao observar a dinamica do atendimento no
ambulatério, chamava-me a atencdo a falta de adesdo do familiar na realizacao
terapéutica instituida para o paciente.

Vale ressaltar que essa instituicdo, cenario das minhas atividades
profissionais, disponibiliza um programa de atengcdo multiprofissional para as familias
dos clientes atendidos. Entretanto, percebo que ainda carece de acbes mais
direcionadas para as familias que facilitem o seu envolvimento no processo de
cuidar e receber cuidados pela equipe. Desse modo, podem minimizar medos,
temores, mitos, preconceitos e alguns disturbios, desenvolvido durante o processo
de adoecimento de seu familiar.

No tratamento paliativo, a familia € referenciada como unidade de cuidados,
por apresentar demandas sociais, espirituais, fisicas e psicolégicas no decorrer do
processo de cuidado de seu enfermo. Nesse sentido, a Organizagdo Mundial de
Saude preconiza que a equipe desenvolva acfes para incluir os familiares no
processo de cuidar, ndo somente na perspectiva da realizagdo dos cuidados, mas
também na possibilidade de que suas demandas sejam atendidas *.

Nesse contexto, o enfermeiro precisa estar atento para perceber as
dificuldades apresentadas pelos familiares e seus pacientes e solicito para sanar as
eventuais duvidas que possam advir ao longo das consultas ambulatoriais. Essas
dificuldades, muitas vezes estdo para além das demandas fisicas. Estdo na
dimensdo emocional, social, financeira, dentre outras. Atitude profissional coerente
com as demandas do paciente e familiares, agindo como facilitador na
implementacéo do cuidar.

Cabe ao enfermeiro respeitar as diferentes culturas, repensando sua pratica
profissional, para estimular o cuidador a prestar assisténcia sob supervisdo do
profissional, bem como ser acolhido diante de suas dificuldades % estabelecendo

uma relacao participativa no processo terapéutico de sucesso.
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Assim sendo, a familia abarca um conjunto de valores, crencas,
conhecimentos e praticas que guiam suas acdes na promocdo da saude, na
prevencdo e no tratamento da doenca, ou seja, a familia € um sistema de saude
para seus membros °.

Em situacdes de doencas crbnicas, progressivas, a familia age, reage e
interage internamente com o contexto social em que vive, para ajudar e apoiar 0
familiar doente®. Esta reacéo é uma forma de cuidado que a familia desenvolve para
garantir protecéo familiar.

Desse modo, despertei 0 interesse para realizar este estudo, tendo a familia

gue cuida de pessoas em tratamento paliativo em oncologia como foco de atencao.
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1 SITUACAO ESTUDADA

A tematica apresentada trata da experiéncia vivenciada por familiares de
pacientes durante o cuidar em tratamento paliativo no campo da oncologia. Quando
se cuida de um ser humano, cuida-se ndo apenas do seu corpo, mas também de
seu universo, ou seja, sua familia e o contexto social no qual se insere®.

A preocupacgdo profissional no que tange a responsabilidade do cuidar na
dimensdo do homem como um ser de vivencias e interacfes, remete-nos a
necessidade de um cuidado mais abrangente que atenda as demandas fisicas,
sociais, emocionais e espirituais desses pacientes e familiares®.

O compromisso de proporcionar alivio da dor e do sofrimento dos pacientes
que estdo sob seus cuidados € dever de todos os profissionais da saude,
independente de sua especialidade e dos recursos de que disponha.

Cabe ao profissional da saude fazer o melhor uso dos recursos disponiveis,
tendo em mente o melhor beneficio e o0 menor dano ao paciente, considerando o
impacto das suas a¢des na melhora da qualidade de vida deste ultimo.

De acordo com os preceitos de cuidados paliativos, a meta do cuidado
realizado pelos profissionais ndo é apenas o paciente e sua doenca. Amplia-se para
sua rede de relacdo familiar quando busca propiciar a qualidade de vida e tendo
como foco principal a promocdo de conforto e suporte ao paciente e familia,
agregada a disposicdo para compreender o processo vivenciado por eles nesta
etapa de um tratamento oncolégico.

Nesse sentido, acredito que as familias necessitem de orientacdes claras e
efetivas que atendam a suas expectativas, pois encontramos familiares com
posturas desajustadas, assustados, por ndo compreenderem 0 processo de
adoecimento de seu familiar.

Prognosticar nao fica restrito a predizer a sobrevida, refere-se a probabilidade
relativa de que o paciente ira desenvolver cada um dos desfechos alternativos da
histéria natural da doenca’. No caso dos cuidados paliativos, relacionados as
doencas fatais, fora de possibilidade de cura, predizer resultados é uma das fun¢des
mais complexas a serem consideradas durante o desenvolvimento do plano de

cuidados satisfatorios aos pacientes terminais.
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O tempo de sobrevida é o desfecho chave de interesse, mas este envolve nao
s6 o tempo até a morte, mas também o curso evolutivo da doenca, incluindo
sintomas, performance funcional, impacto familiar e social e questdes espirituais e
financeiras®.

Devido suas complexidades, torna-se dificil definir grupos homogéneos, nos
pacientes em fase terminal da doenca, o progndstico ndo pode ser baseado nos
critérios normalmente usados para pacientes oncolégicos nos estagios iniciais da
doenca’.

E necessario, perceber e respeitar de modo singular, as necessidades de
cada um, aproximando o tratamento proposto as possibilidades de vida, inerentes a
cada pessoa'®, possibilitando a inclusdo da familia como elemento de cuidado,
integrada, participativa ao servigo, recebendo orientagbes adequadas e
compreendendo suas particularidades.

Portanto, a implantacdo de servicos de cuidados paliativos e de politicas de
controle de dor consiste em desafio para os gestores atuais no que concerne na
atencdo oncoldgica nacional.

A atencdo humanizada na prestacédo do cuidado perpassa pelo acolhimento
da experiéncia singular do adoecimento observada durante o cuidar e tratamento
prescrito aos pacientes e como é entendida pela sua rede social. A realizacdo do
cuidado depende da conjugacao de algumas acoes, sendo a fundamental investir na
qualidade da relacdo entre aquele que cuida, e aquele que é cuidado, isto é, o
paciente e sua familia.

A partir dessas reflexdes tenho como objeto de estudo a experiéncia vivida
pela familia em cuidar de pessoa em tratamento paliativo em oncologia, e como
objetivo compreender a perspectiva de cuidar do familiar de pessoa em tratamento

paliativo em oncologia.

1.1 Relevancia e contribuicdes do estudo

O aumento da expectativa de vida da populacdo nos ultimos anos, o

sedentarismo, a obesidade e o0 estresse sdo fatores que contribuem para um
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aumento significativo de ocorréncia de cancer no mundo, sobretudo nos paises em
desenvolvimento™.

A diferenga entre o risco absoluto e a sobrevida por cancer nas diversas
regides brasileiras apontam a necessidade de intervengdes efetivas para o controle
do céncer, e esta diferenca sera ainda maior em termos de acesso aos Servicos
adequados para o tratamento das pessoas portadoras de cancer no pais®®.

A concepcdo do cancer como questdo de saude publica nos coloca diante de
paradigmas distintos, como o0 de expectativa de cura e do cuidado, com a
necessaria producdo de esforcos para torna-los complementares. E a segunda
causa de morte em nosso pais’, mas conta com o suporte de inovacdes
tecnologicas capazes de transforma-la em doenca cronica.

O Instituto Nacional de Cancer (INCA), desde 1995, lanca a estimativa anual
da incidéncia de cancer no Brasil, considerando os tipos especificos e estratificando
os dados por estados e capitais.Os dados séo elaborados a partir do Registro de
Cancer de Base Populacional (RBPC) nacional, sendo fundamentais para o
desenvolvimento de estratégias para o controle de cancer no pais. Estes dados sao
amplamente divulgados para gestores, servicos de saude, centro de pesquisas,
universidades, sociedades cientificas e entidades ndo-governamentais.

Com os avancos da medicina em oncologia, mudaram radicalmente as
perspectivas de tratamento em cancer, que ha muito deixou de ser fatal. Atualmente,
€ uma doenca cronica, tratavel e, em muitos casos, curavel especialmente se
diagnosticada precocemente.

A inovacgdo tecnoldgica, apesar de impactar o curso da histéria natural da
doenca, modificando-a positivamente, ndo garante por si sé 0 acesso das pessoas
ao cuidado de que necessitam. Focada nas acdes curativas, ainda menospreza
aquelas que promovem cuidados e bem-estar ao paciente e familiares envolvidos®2.

Por outro lado, as tecnologias tém um pre¢o, 0S recursos or¢gamentarios sao
limitados e seu processo de incorporacdo ao sistema de saude ainda nao esta
adequado, pois 70% dos pacientes chegam para atendimento em estagio avancado
da doenca, requisitando imediatos cuidados paliativos™*.

Ainda séo incipientes as ac¢oes disponibilizadas aos pacientes com doenca
avancada nos servicos de saude. O que evidencia que, apesar dos avangos

terapéuticos que prolongam a sobrevida dessas pessoas com cancer, falta a
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elaboracdo e a implementacdo de estratégias que promovam a melhoria na
qualidade de vida, sobretudo aqueles que necessitam de cuidados paliativos.

Sendo assim, medir qualidade de vida das pessoas € importante. Para o
paciente a percep¢ao da sua realidade, considerando para além do que indicam os
teste clinicos, seu estado em relacdo as aptiddes fisicas, emocionais, sociais, ao
trabalho e ao estilo de vida®®.

Desse modo, um dos desafios € garantir a articulacdo de politicas de saude
com as politicas de educacao, rompendo preconceitos e quebrando o paradigma de
que o cancer € sindbnimo de morte. A divulgacdo de experiéncias bem-sucedidas,
com engajamento da sociedade e captacao de recursos, como acdes integradas a
atencao oncoldgica € essencial para reduzir os casos de 6bitos por cancer e para a
efetiva melhora na qualidade de vida de pacientes e suas familias.

O impacto do diagnostico, tratamento e progressdo da doenca geram
sentimentos como medo, tristeza e inseguran¢ca que ndo acometem apenas 0S
pacientes, mas também seus familiares. Além disso, a experiéncia de ter um familiar
doente provoca crise em toda a estrutura familiar, afetando todos os seus membros
indistintamente™®.

Ao longo desse tempo na assisténcia, tive a oportunidade de experenciar por
diversas vezes o sofrimento implicito vivenciado pelas familias devido ao agravo da
doenca e a finitude do seu familiar no processo de atengéo paliativa.

Esse processo exige da equipe multidisciplinar maior interacdo, ndo apenas,
na realizacdo de procedimentos terapéuticos necessarios naquele momento, mas,
sobretudo, em fornecer orientagbes adequadas quanto aos cuidados prestados ao
paciente com doenca avancada, além de promover reinsercdo social desse
cuidador.

E importante estabelecer uma acdo profissional de estar com o paciente em
sua situacédo de terminalidade, possibilitando o aprendizado de como se relacionar
com o processo de finitude, objetivando ndo encarar a morte antecipadamente, bem
como evitando assim a sensacao de impoténcia diante desta.

Sendo assim, entendo ser relevante a realizacdo deste estudo, pois acredito
gue os elementos aqui identificados possam promover reflexdes e contribuicdes para
a construcdo de concepcdes acerca da vivéncia do familiar e do paciente com
doenca oncologica. Ressalto que compreender como incluir a familia no processo de

saude - doenca é um dos grandes desafios da enfermagem em atencéo oncoldgica.
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Desse modo, o estudo ira fortalecer a linha de pesquisa “o cuidar em saude e
enfermagem” do programa de pés-graduacdo em enfermagem-mestrado académico
da Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ),
bem como a producdo cientifica do grupo de pesquisa “cuidando da saude das
pessoas” do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico
(CNPq). E, de maneira prioritaria contribuir para a relacdo assistencial que é o
projeto do HCIV, nesse mundo da vida de pessoas portadoras de doenga oncoldgica
fora de possibilidades terapéuticas atuais e seus familiares.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Oncologia, cuidados paliativos, suporte terapéutico, familia e acdes de

enfermagem

2.1.1 Cancer, neoplasia, oncologia

A histdria do cancer no Brasil foi descrita de varias formas ao longo dos anos,
de tumor maligno e invisivel a neoplasia, de tragédia individual a problema de saude
publica, sua historicidade foi marcada pelo incessante esforco das ciéncias da
saude, recursos e inovacdes tecnoldgicas na area médica no combate através de
diagnostico precoce e atengdo preventiva. No entanto, as dificuldades técnicas, o
alto custo das tecnologias empregadas com esse objetivo e seu carater individual
mostram-se como fatores limitantes da acdo terapéutica, contribuindo para que a
doenca se vincule cada vez mais ao campo de prevencéo e da satde publica®™.

Sendo assim, vale ressaltar que todo o processo de construgédo sobre esta
patologia em nosso pais perpassa pela trajetoria das instituicdes especializadas em
atendimento oncologico, sobretudo o Instituto Nacional de Cancer (INCA),
corroborando a idéia de abordar o cancer como problema médico e em seguida
como objeto da salude publica, despertando uma consciéncia cientifica,
principalmente no instituto desde sua criagcdo, voltada para uma trajetoria de ensino
pesquisa e recursos tecnoldgicos a disposicdo da populacdo™®.

Observando sua trajetéria como centro de Cancerologia do Distrito Federal,
desde 1937 até o inicio do século, momento em que a Instituicdo passa por uma
série de transformacdes, entre elas o cenério politico nacional e crise devido a um
pos-guerra mundial, fica interrompido temporariamente o seu crescimento pelo baixo
investimento de recursos financeiros. Em 1946, surgem as campanhas de prevencgao
e combate ao cancer, acompanhando o processo de ampliacdo e modernizacdo do
INCA para o pais’™.

Nas décadas de 1960 a 1970, analisando o periodo de instabilidade politica

gue marcou a transicdo de um regime autoritario no Brasil, surgiram a proposta de
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privatizacdo dos servicos de salude e as primeiras mudancas institucionais na area
da saude. Atrelados a estas mudancas, o impacto desta transformacdo no INCA
configurou um periodo marcado de grande instabilidade institucional, falta de verba e
a reducdo de sua equipe profissional, entre outros fatores. Face a essas
dificuldades, o fortalecimento foi gradual nos anos subsequentes™.

Na década de 1980, com a reformulacao institucional e das politicas publicas
em saude. Alguns eventos de marco histérico, tais como a realizagdo da VIl
Conferéncia Nacional de Saude em 1986 e a promulgacdo da nova Constituicao
Brasileira em 1988 foram decisivos na histéria de saude no pais. Esse periodo foi
muito importante, principalmente no instituto, pois esta relacionado ao projeto de
expansdo e consolidacdo de politicas na atengdo oncoldgica nacional, sobretudo
nas atividades de controle e tratamento de cancer. Criaram-se novas instancias
gerenciais com a implementacéo da cogestédo além da criacdo de setores e servigos,
como o Programa de Oncologia (Pro-Onco) e o Centro de Medula Ossea (CEMO)™>.

Nesse contexto, surge o Sistema Unico de Saude (SUS), e o instituto procura
analisar seu papel diante dos desafios apresentados no processo de implantacdo e
consolidacdo do SUS, estabelecendo as acbes para o controle e tratamento do
cancer, definindo, entdo, as diretrizes politicas para o setor. O instituto assume a
funcdo de formulador das politicas em oncologia no pais, concentrando uma
diversidade de cursos de especializacdo e treinamentos na area de saude em
oncologia de qualidade. Nesse sentido, fortalece a caracterizacdo do cancer como
uma questao social e de satde publica’®.

Com os avangos nas ciéncias médicas e o advento tecnoldgico, o cancer tem
uma trajetoria modificada influenciada por estes fatores, diretamente relacionada ao
conhecimento e desenvolvimento tecnolégico, cada vez mais potentes quanto a
minimizacdo dos efeitos, controle e progressdo da doenca. Com isso, as
expectativas e interesse da populacéo a respeito do controle e tratamento aumentou
consideravelmente™.

Durante muito tempo quase nada se sabia sobre a doenca, assim como era
quase nulo o conhecimento da medicina para evitar o sofrimento e morte que
causava. A partir de meados do século XX, essa situacdo comecgou a se transformar.
Com o surgimento de tratamento promissores, ainda no inicio do século, sobretudo,

o foco era a prevencdo através de diagndstico precoce™.
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Ao longo dos anos, observou-se um aumento da incidéncia e prevaléncia da
doenca no mundo, o0 que contribuiu para a compreensao da extensao e gravidade da
patologia, despertando o interesse pela comunidade cientifica. Diante disso,
Intensificou o temor da sociedade, que passou a ver o cancer como o flagelo da
modernidade *°.

A doenca é conhecida desde longa data. Egipcios, persas e indianos trinta
séculos antes de Cristo ja se referiam a tumores malignos, mas foram os estudos da
escola hipocrética grega, datados do século Il a.C., que definiram melhor,
caracterizando-a como um tumor duro que muitas vezes reaparecia depois de
extirpado, ou que se alastrava para diversas partes do corpo levando a morte.
Denominado de carcinoma ou cirro, também considerado como um desequilibrio de
fluidos no organismo™®.

A medicina galénica reforcou essa teoria por muitos anos. Tais conceitos
mantiveram-se presentes na medicina ocidental até os séculos XV (descoberta do
sistema linfatico) e XVIII; essas concepc¢des desaconselhavam as intervencoes
cirirgicas ou medicamentosas, postulavam-se as terapéuticas voltadas para
obtencéo de equilibrio corporeo (sangrias), acreditava-se que essas medidas eram
adequadas para o restabelecimento completo do doente *°.

Foi durante o século XVIII que a doenga passa a ser vista como uma doenca
local, gracas ao desenvolvimento dos estudos da anatomia patolégica e dos
conhecimentos sobre as células. Destacam-se o anatomista italiano Giovanni
Battiste Morgagni (1962-1771) e o médico francés Marie Francois Xavier Bichat
(1771-1802) cujas contribuicdes definiram alguns avancos marcados até hoje™®.

Os estudos de Morgagni enfatizavam a localiza¢do corpérea das doengas que
passavam a se caracterizar como uma entidade especifica, localizada em
determinado 6rgdo. Em suas contribui¢cdes, Bichat elaborou um tratado, onde os
orgdos sdo formados por diferentes tecidos, cujas lesdes apontavam a localizacao
das varias patologias, melhorando a compreensao das formas distintas do cancer, a
partir de seus efeitos diferenciados em diversas localiza¢des tissulares *°.

Anos mais tarde, com os estudos de Joseph Claude Anthelme Recamier
(1774-1852), que observou um tumor secundério no cérebro de uma paciente
portadora de cancer no seio, surge a utilizacdo do conceito de metastase em cancer;

seus estudos contribuiram para a compreensdo da invasao de células cancerosas
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na corrente sanguinea ou linfatica provocando o surgimento de novos tumores em
outros 6rgéos™.

Em prosseguimento da era de grandes estudos sobre o céncer, outro
anatomista, Wilhelm Waldeyer (1836-1921), reforca a ideia de que as células
cancerosas se desenvolvem a partir de células normais, e que 0 processo de
metastase, como postulava Recamier, era resultado do transporte das células
doentes pela circulagdo sanguinea ou linfatica™.

Apesar dos avangos em relacdo ao conhecimento sobre o cancer, as
populacdes ainda sofriam com o efeito devastador da doenca, sem tratamento
definido, ou seja, sem possibilidade de minimizar seus agravos naquela época,
restavam apenas conduzir os pacientes aos asilos para desenganados entregues a
sua prépria sorte e ao sofrimento causado pelos agravos e morte™®.

O século XIX foi marcado pelo crescimento de instituicdes asilares e hospitais
na Europa e outros paises com esse objetivo, destacando-se a cidade de Reims, na
Franca, que fundou o primeiro asilo para cancerosos. Seguindo esse modelo, em
1799, foi criado, na Inglaterra, o Cancer Charity of the Middlesex Hospital. Ainda na
Franca, foi fundada uma Associacdo de Senhoras do Calvario, ou Obra do Calvario,
em Lyon, por Jeanne Garnier-chabot, mantido e administrado por vilvas voltadas
para a caridade, e mesmo com a morte de sua fundadora essa instituicao
permaneceu criando varios abrigos na Franca®.

Em meados do século XIX, surgiram as intervencdes cirdrgicas para o cancer,
promissoras para a época. As primeiras cirurgias sdo datadas em torno de 1840,
quando da utilizacdo de 6pio e cloroférmio como anestésicos. No entanto, com o
grande numero de insucessos e Obitos decorrentes dessas cirurgias, surgiram as
desconfiancas sobre essa abordagem, ocorrendo um abandono dessa pratica.
Somente com as melhorias desenvolvidas em relacdo as técnicas de assepsia e
antissepsia elaboradas por Joseph Lister (1827-1912) surge um novo periodo para
as intervengbes, bem como os avancos e melhorias de novas técnicas em
cirurgias™.

Apesar dos avancos no campo das técnicas cirdrgicas, as grandes
transformacgdes no tratamento viriam da complementagao dos saberes em medicina
e muitas areas da saude, entre elas a fisica e a quimica. O marco dessas

aproximacdes foi a descoberta dos raios X, em 1895 *°.
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A utilizacdo dessa descoberta, em 1896, pela medicina, se apropriando do
conhecimento devido as extraordinarias potencialidades diagnosticas, promoveu
varios testes em busca de cura para diversas doencas, sobretudo o uso da
radioterapia que parecia muito promissor no tratamento do cancer. Em 1902,
surgiram os primeiros trabalhos na associacdo americana de cirurgia afirmando a
importancia dos raios x no tratamento das displasias *>.

Em 1898, o casal Pierre e Marie Currie descobrem a radioatividade, que
passou a ser utilizada em larga escala para o tratamento do cancer a partir de 1904.
Ao contrario da descoberta dos raios X, a radioterapia obteve melhor eficacia e
promoveu um padrdo de seguranca para 0s pacientes que se submetiam a esse
tratamento, por ser uma invengdo conjunta sob supervisdo e conhecimento
compartilhado com fisicos, quimicos e medicina; seus resultados foram melhores,
ocasionando danos menores e acidentes provenientes de sua utilizacdo
terapéutica™.

Os avancos do conhecimento e possibilidades de tratamento logo despertou
interesse pela comunidade médica cientifica em promover congressos internacionais
sobre a tematica, onde discutiam a incidéncia, os tratamentos e perspectivas em
diversas partes do mundo®®.

Em 1906, ocorreu a primeira conferéncia internacional sobre o cancer, em
Paris, e o primeiro congresso internacional de cancer em Estrasburgo, em 1923. As
contribuicdes desses eventos normalmente fecham consenso sobre as boas praticas
e a ampliacdo das pesquisas para a criacdo de novas instituicbes especificas para o
tratamento em oncologia mundial. As primeiras instituicbes de incentivo as
pesquisas foram fundadas no inicio do século XX*°.

Em 1900, foi fundado, na Alemanha, o German Central Committe for Cancer
Research e logo depois, em 1906, o Imperial Cancer Research na Inglaterra. Como
consequéncia da | Conferéncia Internacional sobre o cancer, foi criada a Association
Fracaise pour ['ltude du Cancer, entre outras instituicbes como a American
Association for Cancer Research nos Estados Unidos. Na Suécia inauguravam-se 0s
primeiros centros de radioterapia, que conjugavam pesquisas experimentais e
tratamento médico *°.

Destaca-se o Instituto Marie Currie na Franca, uma das mais tradicionais em
ensino e pesquisa no controle do cancer, responsavel pela formacdo de médicos,

biomédicos, enfermeiros visitadores, que tem ampla atuacdo tanto nas questfes
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técnicas quanto a parte social dos portadores de cancer, oferecendo atendimento
asilar para os que precisam®.

Em alguns paises formam-se ligas para controle e orientacdo a populacao,
quanto a prevencao, oferecendo cuidados especificos. Ainda em busca da
efetividade e cura da doenca, surge o tratamento quimioterapico e outras terapias
medicamentosas na década de 1950, complementando as linhas de tratamento
existentes, tais como cirurgia e radioterapia. A quimioterapia é o tratamento a base
de substancias quimicas, que tem como objetivo controlar o processo de reproducao
celular *°.

Nesse contexto de ampliacdo de conhecimento sobre a doenca, ocorreram
muitos avancos e descobertas e desse modo fomento em pesquisa, consenso em
estudos que representam incidéncia, perfil epidemiolégico, tratamento e sobrevida
foram realizados. E mesmo assim, ainda hoje, busca-se o melhor tratamento,
reducdo das toxidades e agravos da doenca, conjugando acdes terapéuticas,
diagnostico precoce e prevencdo, associados a mudanca no estilo de vida da

populacao.

2.1.2 Cuidados paliativos, conceitos e concepcoes

O marco da transformacdo da assisténcia paliativa ocorreu na Inglaterra,
guando Cecily Saunders, médica e fundadora do St. Christopher Hospice, em 1967,
priorizou o cuidado a esses pacientes como atribuicdo da equipe, que deveria se
empenhar em aumentar a qualidade de vida dos pacientes e familiares que lutavam
com uma doenca crénica degenerativa®®.

Mais que um local que cuida de pacientes com doenca avancada, o Hospice é
uma filosofia que inclui a ideia de que ha muita vida naquele que estd morrendo e
essa vida precisa ser cuidada®’.

Ao enfocar a diversidade das necessidades destes pacientes e contemplar os
beneficios da multidisciplinaridade, incluir familiares e voluntarios na problematica da
doenca avancada, assim como no controle efetivo da dor com uso de opidides
fortes, por exemplo. Essas concepc¢des contribuiram de maneira fundamental para o

futuro do que hoje conhecemos por cuidados paliativos*®.
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Cuidados paliativos diz respeito a abordagem que tem como objetivo
promover a qualidade de vida dos pacientes e familias que enfrentam problemas
associados com doencas que pdem em risco a vida, através da prevencao e alivio
do sofrimento, por meio de identificacdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da
dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual®.

E importante salientar que o tratamento para o cancer ndo termina quando se
esgotam as possibilidades de cura. Nesse momento, existe a mudanca de foco, da
cura para o cuidado com vistas & paliacdo?.

A terapéutica paliativa € voltada para o controle sintomatico, sem funcao
curativa, com vistas a preservacdo da qualidade de vida, a qual deve ser melhorada
até o final da vida, com a implementacdo de uma quantidade relativamente pequena
de recursos®.

Os cuidados paliativos se constituem na opc¢do recomendada quando a
doenca do paciente é incuravel e os tratamentos agressivos para prolongar a vida
podem produzir morbidade exagerada e alto custo pessoal com escasso beneficio®.
A provisdo de cuidados paliativos é a resposta apropriada da sociedade as
preocupacdes sobre o cuidado e conforto no final da vida, fortalecendo a autonomia
dos doentes diante das dificuldades que se apresentam na vivéncia de uma
enfermidade.

Essa recomendacéo se baseia ndo s6 em elementos cientificos e morais, mas
também em principios éticos e gerais que norteiam os cuidados paliativos modernos.
A ética dos cuidados paliativos busca identificar quais sdo as necessidades
especificas que surgem no contexto do final de vida. Muitas vezes torna-se dificil
estabelecer com nitidez, durante o tratamento, a linha entre o dtil e o futil*.

No caso do paciente terminal, o planejamento terapéutico deve ter em vista
alguns aspectos, tais como: o tratamento proposto podera melhorar, manter ou
restaurar a qualidade de vida, beneficiar o paciente nos aspectos do conforto, bem-
estar ou estado geral, bem como aliviar os sintomas e sofrimento.

Caso ndo atenda a essas premissas, 0 mesmo pode ser considerado futil, e
se provoca o prolongamento da agonia e do sofrimento da pessoa doente, esta acéo
€ considerada “obstinacdo terapéutica” ou “distanasia” que € “a utilizacdo de
processos terapéuticos cujo efeito € mais nocivo do que os efeitos do mal a curar, ou
inatil porque a cura € impossivel e o beneficio esperado € menor do que 0s

inconvenientes previsiveis"**.
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Nesse sentido, cabe destacar a importancia dos aspectos éticos implicitos na
abordagem paliativa como um modo de atuacdo profissional que precisa ver no
cliente e no familiar a condicdo humana ai presente para arcar com as acgoes
disponiveis.

Assim sendo, os principios de beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e
justica necessitam ser analisados sob a otica dos cuidados paliativos. Na fase
curavel de uma doenca, deve prevalecer a beneficéncia sobre a ndo maleficéncia. O
principal objetivo nessa fase é a preservacao da vida, justificando-se a introducéo de
medidas extraordinarias.

Na fase da morte inevitavel, onde a cura ndo € mais possivel, os esforcos
devem concentrar-se na nao-maleficéncia, ndo instituicdo de medidas consideradas
futeis. Entretanto, a acdo terapéutica tem por caracteristica ndo causar danos.

Quanto ao principio da autonomia, muitos pacientes nessa fase podem nao
apresentar condicdes de decidir sobre sua situacdo. Nesse caso, 0 principio da
autonomia deve ser exercido pela familia ou responsavel legal. Nesse sentido, a
participacdo do familiar desde o inicio da doenca é primordial para que possa
assumir a decisdo mais apropriada mediante a situacao.

O principio da justica refere-se a avaliagdo adequada dos recursos a serem
utilizados num paciente, considerando-se 0s principios anteriores, 0os beneficios e 0s
custos para o0 paciente e sua efetividade em promover controle adequado do
sintoma, evitando-se medidas desproporcionais que prolongam o sofrimento, mas
gue poderiam beneficiar a outros pacientes em condi¢cdes de salde compativeis com
as medidas disponiveis %.

Ressalta-se ainda alguns principios que baseados na ética permeiam a
abordagem paliativa, sustentando a pratica nesta modalidade assistencial, em
relacdo a veracidade, comunicacao, duplo efeito do tratamento proposto, prevencao
e alivio dos sintomas, como também a garantia na continuidade do tratamento.

Quanto a veracidade, ela diz respeito ao fundamento da confianca nas
relacbes interpessoais. Consiste em comunicar a verdade ao paciente e seus
familiares, constituindo um beneficio para ambos (beneficéncia), possibilitando a
participacéo ativa no processo de tomada de decisédo (autonomia).

Deve-se observar na comunicacdo das mas noticias o cuidado com o que,

como, quanto, quando, quem e a quem se deve informar. A “conspiracdo do
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siléncio”, muitas vezes presente nessa situacdo, pode ser responsavel por novas
formas de sofrimento para a pessoa®.

A questdo da proporcionalidade terapéutica consiste na obrigacdo moral de
se implementar todas as medidas terapéuticas que tenham uma relacdo de
proporcao entre os meios empregados e o resultado previsivel?®.

O duplo efeito assinala as condicbes que devem ser observadas para a
realizacdo de um ato. Isto €, este ato tem dois efeitos — um bom e outro mau — que
este seja licito na situagéo analisada®.

A prevencao diz respeito a preocupacdo em prever 0sS sintomas mais
frequentes e as possiveis complicacdes relacionadas a evolugédo da doenca.

O nado-abandono esta relacionado ao tratamento da dor, referente a garantia
de assisténcia até o fim da vida, quando possivel, recebendo os cuidados
necessarios, para que o paciente possa morrer com dignidade, ou seja, com 0s seus
sintomas controlados adequadamente?®. O cuidado ao paciente na fase final da vida,
além do conhecimento técnico-cientifico, exige alto senso humanitario, de forma que
lhe seja assegurado o direito de morrer com dignidade?’.

A abordagem interdisciplinar e a atencdo ao paciente e a familia séo
elementos imprescindiveis para o exercicio dos cuidados paliativos.

Para que isso seja possivel, é necessario que haja uma equipe
multiprofissional que deve incluir enfermeiros, médicos, assistentes sociais,
psicologos, fisioterapeutas, religiosos, voluntarios e terapeutas ocupacionais, a fim
de possibilitar uma atencdo mais ampla as necessidades sentidas pelo paciente
com doenca cronica®®.

A intervencéo profissional deve apoiar-se na informagao e comunicagdo como
ferramentas terapéuticas disponiveis ao cuidar. Sendo assim, as acdes devem atuar
diretamente na qualidade de vida do individuo, influenciando no alivio da dor,
propiciando bem-estar, intervindo sobre os agravos que possam gerar dependéncia
e desconforto da pessoa doente?’.

Entre as barreiras existentes para a comunicacdo destacam-se as questdes
socioculturais e familiares, o medo de profissionais com as possiveis consequéncias
do ato de comunicar méas noticias®.

Os preconceitos decorrentes do temor de algumas doencas consideradas
como tabus constituem também um grande obstaculo para uma abordagem

adequada ao paciente em tratamento para uma doenca cronica. As dificuldades em
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conversar livremente sobre o diagndstico/progndstico do paciente podem levar os
profissionais a atitudes paternalistas ou de distanciamento, o que acaba por
aumentar o sofrimento do paciente e da familia.

Atualmente, a comunicacdo como elemento fundamental na relacéo
profissional-paciente tornou-se uma preocupacao e tem gerado diversos estudos
sobre 0 assunto e protocolos com sugestdes e estratégias sobre como informar aos
pacientes sobre a doenca e/ou a morte*".

Muitas barreiras ligadas ao ambiente sociocultural, em que se encontra a
prépria negacdo da morte, favorecem o que se chama de “conspiracéo do siléncio”®*
Uma conduta que consiste em excluir a natureza e o desenvolvimento da doenca
como elemento de analise da situacao para o estabelecimento de a¢bes especificas
por parte dos profissionais®.

Alguns passos podem ser observados para facilitar a comunicacdo
profissional com o paciente, como: privacidade, individualidade, disponibilidade,
evitar interrupcdes e em algumas situacdes, é recomendavel a presenca de algum
familiar ou amigo préximo, escolhido preferencialmente pelo paciente.

A informacdo deve ser dada observando-se o0 que o paciente ja sabe e até
onde deseja saber; ndo pode ser imposta e deve ser finalizada quando o paciente
indicar que ndo deseja continuar.

Eliminar qualquer davida quanto ao diagndstico e/ou progndéstico, fornecer
explicacdes claras e simples, evitar a utilizacdo de termos técnicos e de eufemismos,
checar a compreensdo do paciente, permitir a expressdao dos sentimentos do
paciente (medo, negacdo, raiva) e demonstrar disposicdo para a escuta, estas
atitudes fundamentais sdo do profissional de satde™:.

A familia e os amigos sdo a primeira fonte de cuidados. A assisténcia a
familia, como unidade de cuidado a saude, implica em conhecer como uma familia
cuida e identifica suas forgcas, dificuldades e esforcos para partilhar
responsabilidades®*.

O trabalho profissional com os familiares e/ou cuidadores deve contemplar a
informacédo e a reflexdo, sendo necessario instruir os familiares na pratica dos
cuidados, bem como observar os sentimentos provenientes da relagdo com o
doente.

O cuidador familiar recebe uma sobrecarga fisica e emocional em decorréncia

de suas responsabilidades e atividades do cuidado, da vivéncia continua com o
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sofrimento e dos sentimentos relativos a perda, assim como e o que ela representa
em sua vida futura®.

O cuidador enfrenta rupturas de vinculos, tem sua saude deteriorada, ndo tem
férias e tem baixa participacao social. A atividade do cuidador € quase sempre uma
atividade solitéaria e sem descanso, desgastante, numa repeticao diaria incessante e
muitas vezes invisivel*®.

Entretanto, apesar dos aspectos negativos, transformacgdes positivas sao
relatadas por cuidadores que passaram a ter suas vidas modificadas, dando a elas
um sentido até entdo inexistente, com experiéncia interior de crescimento e
transformac&o®.

Outro aspecto importante em cuidados paliativos € o local onde estes
cuidados ocorrem. A hospitalizacdo, além dos custos para o sistema de saude,
impbe ao paciente um ambiente desconhecido, com horarios pouco flexiveis, com
restricdo no nimero de visitas que pode receber.

A permanéncia no domicilio pode contribuir para um incremento da qualidade
de vida dos pacientes, por permitir a convivéncia com os familiares e amigos, com o
ambiente que Ihe é familiar e por propiciar maior flexibilidade dos horarios para
higiene, alimentacéo e lazer, entre outras acdes comuns ao cotidiano familiar®’.

Por outro lado, para que a permanéncia no domicilio seja um fator que gere
conforto, e para evitar que o paciente sinta-se abandonado pela equipe de saude por
ter uma doenca incuravel, é necessario que haja toda uma estrutura de suporte. E
importante receber assisténcia profissional sisteméatica, a qual possibilite acesso ao
atendimento e a medicamentos necessarios para o controle adequado dos sintomas,
com apoio a familia em relagdo a necessidade de auxilio para o cuidado em
domicilio.

A assisténcia domicilidria € uma pratica que se mostrou efetiva tanto em
relacdo a reducdo dos custos com o sistema de saude, como em relacdo ao bem-
estar que a possibilidade de permanecer no ambiente familiar proporciona®’.

Mostra-se na atualidade, uma estratégia importante para a implementacéao de
programas de cuidados paliativos nos paises subdesenvolvidos, que necessitam
equilibrar os custos com a saude entre os problemas relacionados a pobreza e
desigualdades sociais, como as doencas infecto-parasitarias e a desnutricdo a

doencas crénicas como o cancer.
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A equipe multidisciplinar que atua na assisténcia paliativa deve considerar
avaliacdo, planejamento e implementacdo do cuidado, no desenvolvimento de
relacdo terapéutica e avaliacdo dos resultados observados na trajetoria deste
paciente em tratamento®®. Para atuar em cuidados paliativos, é necessario ter
conhecimento dos principios de anatomia e fisiologia de todos os sistemas organicos
e da farmacologia dos principais grupos de medicamentos utilizados®. Para o
manejo adequado dos sintomas fisicos, que em algumas situagbes envolvem
aspectos emocionais, sociais e espirituais, é preciso também, conhecer aspectos
psiquicos na situacdo de doenca em fase avancada e das complicacdes
relacionadas a ela para que possa prestar o cuidado apropriado no tempo oportuno,
de modo a promover o maximo de conforto e de qualidade de vida para o paciente

com cancer®.

2.1.3 Suporte terapéutico oncoldgico no INCA

No Brasil, a criacdo do primeiro centro de cuidados paliativos, deu-se em
1986, através de um grupo de profissionais de diversos hospitais do Rio de Janeiro,
atuantes em oncologia, em reunifes coordenadas pelo Programa de Oncologia (Pro-
Onco), do Ministério da Saude, o sistema assistencial disponivel para o paciente
com cancer?.

A demanda de pacientes que chegavam aos centros especializados ja com a
doenca avancada e possibilidades de tratamento limitadas, em torno de 80%,
justificava a iniciativa de acdes de prevencdo e educacdo mais abrangentes.Com o
objetivo de atender a um programa assistencial de qualidade, um grupo de trabalho
foi formado para avaliar esse sistema®.

Na cidade do Rio de Janeiro, verificou-se a qualidade ruim no atendimento do
paciente oncolégico com doenca avancada, pois o atendimento dava-se sob a
responsabilidade ao sistema credenciado para oferecer apoio hospitalar a estes
pacientes, a clinicas e casas de satde conveniadas ao Sistema Unico de Saude
(SUS) para este fim, em instalacées precarias e recursos escassos?’.

Mediante esta realidade, surge a necessidade de desenvolver formas

alternativas e eficazes de atendimento ao paciente fora de possibilidade de
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tratamento atual (FPTA), quando ndo pela intencdo ética de oferecer melhor
estrutura assistencial, se justificaria pela responsabilidade do especialista de atender
a crescente demanda de clientes que, apesar dos tratamentos aplicados,
apresentam progressao da doenca®.

Em resposta a estes problemas levantados pelo grupo avaliador, foi
elaborado, junto ao Pro-Onco, um programa de atendimento ao paciente fora de
possibilidades terapéuticas atuais.Tendo como meta a criacdo de servigos, ou
setores, direcionados especificamente para 0 controle destes pacientes, e
integrados aos hospitais de tratamento de cancer.

Face aos problemas, era necessaria uma proposta que resgatasse a
responsabilidade e influéncia cientifica dos centros de referéncia em oncologia, ndo
s6 até que se esgotassem as chances terapéuticas dos pacientes, mas também até
que se esgotassem as possibilidades de assisténcia a eles. Diante da
impossibilidade de implantacdo do programa no servi¢co publico, principalmente pela
proibicdo de contratagdo de novos funciondrios, optou-se por inseri-lo dentro de um
hospital especializado como um projeto piloto que utilizasse profissionais
voluntérios®.

Assim, em 1989, foi inaugurado o primeiro servico de Suporte Terapéutico
Oncoldgico/Instituto  Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social
(INAMPS) logo conhecido pela sigla STO. Composto por uma equipe
multiprofissional, da qual participavam alguns membros do grupo de trabalho inicial e
da elaboracdo do programa, todos voluntarios, sem vinculo empregaticio com a
Instituicdo, ou ligados a ela, porém atuando fora dos seus horarios contratuais, sem
remuneracéo de qualquer espécie®.

Com o0 sucesso contabilizado em um ano de funcionamento, 0 projeto
superou todas as expectativas. As atividades do STO ganharam notoriedade,
concentrou 0s pacientes em uma sO clinica de apoio, sob supervisao ativa das
atividades, provocou interesse pelos pacientes transferidos, inclusive por parte do
seu hospital de origem, como também uma consideravel melhora na qualidade da
assisténcia a eles dispensada®.

Em 1990, o grupo atuante no projeto piloto do Programa de Atendimento ao
Paciente FPTA fundou o Grupo Especial de Suporte Oncoldgico (GESTO), entidade
filantropica de representacdo e atendimento as necessidades do paciente com

cancer fora de possibilidades terapéuticas atuais e pacientes terminais*.
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Essa entidade, em 1991, foi reconhecida por decreto do governo do estado
como servico de utilidade publica. No mesmo ano, firmou-se um convénio com o
Ministério da Saude, pelo qual o GESTO foi caracterizado como prestador de servigo
e através do qual foi inaugurado o STO do Instituto Nacional de Cancer.*.

Em 1992, quando se extinguiu o prazo do convénio, foi possivel ao grupo do
STO do INCA repetir a experiéncia vivenciada pelo grupo do STO do Hospital de
Oncologia, com o alcance de resultados satisfatérios, o que veio consagrar a
proposta de criagdo de servigcos de suporte terapéutico integrados aos hospitais
especializados no tratamento de cancer®.

Com a consolidacdo da reforma administrativa do Ministério da Saude, o
INCA incorporou mais duas unidades hospitalares, as unidades Ill(Hospital de
Oncologia) e Il (Hospital Luiza Gomes de Lemos), ficando o hospital do cancer
como a unidade hospitalar | do INCA. Os STOs existentes foram incorporados aos
organogramas das unidades | e IlI, onde ja funcionavam como setores de
atendimento, os funcionarios que haviam sido contratados pelo GESTO foram
absorvidos pela Fundacdo Ary Frauzino, também consolidada como uma instituicao
ligada ao Instituto Nacional de Cancer-INCA “°.

O STO foi idealizado para que funcionasse como uma extenséo dos hospitais
de tratamento de céancer, visando ao desenvolvimento e aplicacdo de técnicas de
cuidados assistenciais paliativos, como uma alternativa para o sistema de apoio
credenciado®.

O objetivo ndo era a substituicdo desse sistema pelos STOs, pois as
limitacdes sdo muitas para que se espere solucionar, com uma s6 proposta, todas as
deficiéncias por ele apresentadas, mas sim o de minimizar o quanto possivel o
problema da assisténcia aos pacientes FPTA, preenchendo as possibilidades com
alternativas viaveis, de baixo custo e de cooperacdo entre as instituicdes
especializadas e o sistema™.

E importante que a equipe multidisciplinar colabore, selecionando e
encaminhando estritamente os pacientes de indicacdo para o STO. De modo a
garantir-lne cumprir a funcdo a que se destina, e que 0s hospitais estejam
disponiveis para avaliar e oferecer todos os recursos especializados que ainda
podem beneficiar, mesmo que paliativamente, os pacientes FPTA.

Paciente atendido pelo STO continua sendo paciente do hospital de

tratamento e mantém o direito de por ele ser assistido sempre que se beneficie dele,
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0 que é avaliado e deliberado, em conjunto, pelos profissionais do STO e do
hospital*.

Em 2004, a unidade passa a ser chamada de Hospital do Cancer IV(HC V),
em conformidade com as demais unidades hospitalares que compdem o INCA,
fazendo parte do processo de acreditacdo hospitalar na instituicdo. Foi certificada
em dezembro de 2007 pela Joint Commission International (JCI) obtendo exceléncia
em atendimento paliativo oncolégico, realizando suas atividades dentro dos padrées
de qualidade, com indices de producdo e desempenho clinicos aceitaveis,

divulgados pela instituicdo anualmente.

2.1.4 O familiar frente ao diagndstico e tratamento do cancer

A familia é uma unidade formada por seres humanos que se percebem
através de lacos afetivos, de interesse ou de consanguinidade dentro de um
processo historico de vida, mesmo quando essas pessoas nao compartiiham um
mesmo ambiente®!,

A constituicdo familiar na contemporaneidade vem sofrendo mudancas
significativas e varia de acordo com o local onde se vive. Os habitos culturais, as
orientacdes religiosas e filosoéficas, entre outros aspectos, apresentam significados
diferentes para as pessoas®.

Para um entendimento mais completo do funcionamento de um membro
familiar, € necesséario que os enfermeiros atendam toda a familia, observando a
interacdo entre eles. Isto permite uma avaliacdo dos relacionamentos existentes
entre 0s respectivos membros familiares, assim como de cada um deles
individualmente.

Tendo como principio ajudar as familias a encontrar alternativas que visem
reduzir o estresse sentido tanto pelo paciente quanto por elas no processo de
adoecimento de um de seus membros, necessita-se identificar as demandas
individuais e coletivas, agregando-as as expectativas e disposi¢cao para lidar com os
problemas que se apresentam.

O levantamento destas necessidades fornece subsidios importantes para a

melhoria da compreensdo dos familiares, da satisfacdo e da capacidade para
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participar nas decisfes relacionadas ao cuidado do paciente, que na maioria das
vezes nao podera decidir por si proprio o que fazer no dia a dia de sua enfermidade.

Em reunido com familias que vivenciam a experiéncia com doenca de algum
familiar, d4-se muito mais énfase as narrativas de doencas e experiéncias dos
membros da familia dentro de seu contexto particular, ndo exatamente o de
narrativas médicas.

Observa-se neste cotidiano de cuidar de pessoas enfermas, especialmente
em portadores de doencas cronicas, que geralmente demandam um tempo longo de
tratamento, a necessidade de acompanhamento da familia pela equipe que fornece
suporte. E necessario que pacientes e familias sejam incluidas, respeitadas e
reconhecidas pelo profissional de saude como elemento social participante, co-
responsavel no processo de tratamento, apesar de suas dificuldades para atender
estas demandas.

Observa-se que a colaboracdo e a troca de idéias entre as enfermeiras e a
familia favorecem o conhecimento e a experiéncia dos dois grupos, estabelecendo
um processo de interacdo e reciprocidade entre eles.

Na perspectiva de atencao integral, o atendimento multidisciplinar engloba os
pacientes e seus familiares, favorecendo a construgcdo de um trabalho coletivo,
interdisciplinar, para promover conhecimento sobre as demandas apresentadas
pelos pacientes e familiares, em seu carater singular e coletivo, tendo como foco a
melhoria na qualidade de assisténcia prestada®®.

A familia de um paciente com neoplasia requer atencéo, devido a cronicidade
e agravos da patologia, conjugado com o tempo em que fica exposta a esta situacao
de sofrimento extremo®*. Quanto mais avancada a doenca, maior é o nivel de
dependéncia do paciente em relacédo a familia, tornando-se necessario identificar os
cuidados, considerando as dificuldades que serdo enfrentadas pelos familiares
nesse processo; oferecendo suporte as situacdes de desgaste fisico e emocional
que o problema impde no momento de enfrentamento das muitas situagdes limites
gue se apresentam nesse cotidiano do cuidar de pacientes em paliacao.

As consequéncias da doenca estendem-se as estruturas familiares, impondo
a necessidade de reorganizacdo para atender as necessidades do cotidiano e os
cuidados com o paciente, sem descartar que pode também interferir nas relacfes

interpessoais dos individuos envolvidos com o paciente®. A existéncia da doenca na
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familia mobiliza sentimentos que necessitam serem compreendidos pelos
profissionais de satde®.

Tendo como um dos objetivos principais a intervencdo na familia - mudar ou
alterar a visdo ou as crencas desta sobre o problema ou a doenca -, cabe as
enfermeiras a possibilidade de ajudar os familiares a buscarem respostas
comportamentais, cognitivas e afetivas como alternativas para a solucdo dos
problemas “°. A insercdo da familia durante todo o processo é fundamental para os
cuidados necessitados pelo paciente, fica evidente para o enfermeiro a importancia
de escutar atentivamente o sofrimento e identificar a disponibilidade o aprendizado
desta pessoa ao lidar com o problema.

Assim, as acbOes de enfermagem tém como objetivo ajudar a familia a
descobrir suas préprias solucdes para os problemas e proporcionar suporte as
necessidades apresentadas, pois a tarefa de estabelecer as propostas especificas
para o tratamento é efetuada em colaboracdo com a familia. Parte do processo de
avaliacdo esta na identificacdo dos problemas mais preocupantes para a familia no
momento e as mudancgas que gostariam de ver em relacéo a estes problemas.

Na maioria dos casos, serdo estabelecidas metas claras na forma durante
contato com as familias, obtendo-se compromisso verbal de seus membros, no
sentido de trabalhar com problemas delineados. O processo de avaliacdo ou
intervencdo nas familias séo geralmente eficazes e bem sucedidos, se baseados em
objetivos terapéuticos °.

No trabalho com as familias, a ampliacdo de seu entendimento a respeito dos
problemas raramente € responsavel por mudancas, mas ao contrario, estas ocorrem
mediante modificacdo de crencas e comportamentos preexistentes*®. Ao enfermeiro
cabe ndo somente a resolucdo dos problemas identificados, mas, sobretudo,
proporcionar condicdes para que o individuo possa resolver seus problemas.

E necessario trabalhar caracteristicas proprias para cuidar de pessoas com
doenca avangada, a medida que na propria formacao somos estimulados a idealizar
a cura como meta para o cuidado realizado. E preciso desenvolver habilidades e

medidas para promover a salude, apesar da doenca e seus agravos.
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2.1.5 Acbes de enfermagem na assisténcia paliativa

O compromisso em assistir as pessoas portadoras de neoplasias malignas
remete-nos a pensar sobre a importancia do cuidar, e ndo em primeira instancia o
curar.

Desse modo, o cuidar esta voltado para propiciar a melhoria da qualidade de
vida da pessoa que, por vezes, necessita de uma abordagem diferenciada
para descobrir quais as implicacdes e impacto social, emocional, fisico e espiritual
que a doenca traz consigo e identificar as expectativas em relacdo a terapéutica
instituida.

Para a enfermagem, os cuidados paliativos sédo inerentes a pratica cotidiana.
Desde os primordios Florence Nightingale afirmava que o cuidar esta relacionado as
acOes de enfermagem. Aliar ciéncia e arte para prestar assisténcia e cuidado que
propicie conforto, amparo e suporte sdo premissas na enfermagem até hoje.
Do nascimento ao diagnoéstico de uma doenca avancada, o ser humano necessita de
acOes planejadas nesses distintos momentos da vida, sobretudo, diante de sua
terminalidade. Saunders reforca esta ideia ao apresentar a0 mundo os cuidados
paliativos modernos, quando diz que “o sofrimento s6 € intoleravel quando ninguém
cuida”.

Oferecer cuidados paliativos em enfermagem € vivenciar e compartilhar
momentos de amor e compaixao, aprendendo com os pacientes e familiares que é
possivel morrer com dignidade. Como tal € um direito proporcionar a certeza de que
ndo estdo sozinhos no momento da morte; oferecer cuidado integral e atencéo
humanizada, associados ao controle de sintomas e dor; principalmente esclarecer a
sociedade que é possivel morrer sem medo e dor.

Sendo assim, prestar um cuidado qualificado e diferenciado ao fim da vida é
competéncia multiprofissional. Cada profissional assume o atendimento ao paciente
de acordo com a sua formagéo e especialidade, compartilhando responsabilidades
e cuidados. Ao enfermeiro cabe otimizar este cuidado, sendo um bom avaliador dos
sintomas e suas intensidades, atuando preventivamente quanto as complicacdes
indesejaveis, realizando um manejo adequado de lesdes e limitacbes impostas pelo

agravo da doenca oncolégica avancada®’.
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Conhecer o paciente e sua familia em um momento tdo singular de sua vida
requer entendimento, sobretudo compreensdo, de quem é este paciente inserido
naquela familia, qual o lugar que ocupa, quais 0s vinculos construidos e
consolidados, qual o tipo de relacdo que mantém com seus pares, € em especial,
com seus cuidadores; significa entender como a familia em questdo encontra-se
organizada e qual a rede de suporte social, se existente podera ser acionada nos
momentos criticos.

Exercer atividades em assisténcia paliativa requer flexibilidade, compreender
desejos, respeitar normas e rotinas institucionais, em uma atencao direcionada para
as necessidades holisticas, identificar as demandas individuais e coletivas de cada
ser cuidado, planejando e implementando metas possiveis que permitam ao
individuo o maximo de controle sobre sua propria vida e doenca.

As metas estabelecidas precisam desenvolver habilidades remanescentes
das limitacBes presentes, das necessidades e dos desejos do paciente e do
cuidador, sempre com o0 objetivo de propiciar conforto e qualidade de vida, através
da realizacdo de projetos a curto e médio prazo, mas que dao sentido e significado a
vida de quem esta sendo cuidado.

Preservar a autonomia do paciente, excercitando sua capacidade de auto
cuidado, reforcando o valor e a importancia da sua participacdo ativa e de seus
familiares nas decisdes e cuidados ao fim da vida permite uma melhor vivéncia do
processo de morrer. Estabelecer acdes para o paciente diante da sua terminalidade
€ importante, e entre essas se pode destacar a hidratacdo, nutricdo, cuidados com
lesbes, controle de nauseas, vomitos, movimentagéo e dor; desenvolver habilidades,
saber falar, calar e tocar o paciente, estar atento a suas expressoes faciais e
posturas corporais.

Esse momento requer, além do conhecimento técnico para a realizagcdo dos
cuidados de maneira individualizada, aprendizado para lidar com o sofrimento
psicoldgico, social, espiritual e fisico, uma maior compreensao da natureza humana.
Esse mesmo sofrimento leva paciente e familiares a apresentarem reacdes

emocionais diferentes em momentos diferenciados, conforme as circunstancias.
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3 REFERENCAL TEORICO-METODOLOGICO

3.1 Fenomenologia como método de pesquisa

A fenomenologia como método recoloca 0 homem na condi¢cdo existencial,
aceitando seu modo constitutivo de ser no mundo. Busca compreendé-lo na
cotidianeidade, considerando sua vivéncia no fluxo espacgo-temporal, incorporando
sua historicidade e denunciando seus entrelagcamentos existenciais*®.

O método fenomenoldgico transcende as particularidades empiricas de como
se da o fenbmeno como aparéncia, direcionando-se para a vivéncia e ndo para o
fato psiquico ou estado atual — espaco — temporal, onde o fenbmeno aparece com
esse intuito. O saber buscado pelo método é um saber do fenbmeno e ndo sobre o
fendmeno®.

Assim sendo, o estudo busca um saber compreensivo daquilo que se mostra,
privilegiando as situacfes como elas se mostram no dia a dia do familiar e da pratica
do profissional em cuidados paliativos. Este método resgata o didlogo e a reflexéo, e
demonstra a possibilidade no atendimento da totalidade do ser humano situado na
experiéncia vivida.

A opcdo por um estudo qualitativo com a abordagem fenomenoldgica da
relacdo social foi por considerar que este método compreensivo permite um
momento de interacdo face a face que possibilitara a apreensao das experiéncias de
familiares que em seu cotidiano vivenciam o cuidar em oncologia paliativa.

O estudo proposto tem como objetivo compreender a perspectiva de cuidar do
familiar de pessoa em tratamento paliativo em oncologia. Nesse sentido, a
abordagem fenomenolégica é adequada para atingir o objetivo proposto, pois nao

busca a causa, mas a compreensdo do fenémeno vivido pelos familiares®® >*.
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3.2 Fenomenologia sociolégica de Alfred Schutz

Alfred Schutz nasceu em Viena, em 1899, estudou Direito e Ciéncias Sociais
na Universidade de Viena e morreu em 1959, com 60 anos, quando estava
preparando a formulacdo de sua teoria, sob o titulo: Die Strukturen der Lebenswelt.
Tinha como preocupacédo central em sua obra fundamentar para as ciéncias sociais
a comunicacgao intersubjetiva do cotidiano, do sentido comum como realidade social
através dos simbolos, signos e tipificacdes da consciéncia humana®.

Schutz ampliou suas investigacdes filosoficas buscando apreender as
caracteristicas essenciais da compreenséao, do significado subjetivo e da agéo social.

Através dos estudos da fenomenologia de Edmund Husserl, Schutz encontrou
uma teoria coerente que serviria de alicerce para a formulacéo da Teoria Sociologica
Compreensiva, ideal que buscou durante toda sua vida®?.

O mundo da vida é um mundo social e o individuo o toma a sua volta como
pressuposto; esse mundo entéo lhe é dado. Nesse mundo ocorrem as interpretacées
dos multiplos fendmenos, que sdo desenvolvidas pelo grupo interno cultural®.

Viver no mundo da vida cotidiana, em geral, significa viver em envolvimento
interativo com muitas pessoas, em complexas redes de relacionamentos sociais®*. O
conhecimento do mundo do homem, na atitude natural, € uma sedimentacdo dos
conhecimentos adquiridos ao longo de suas experiéncias vividas ou a ele
comunicadas por outras pessoas (familiares, mestres, pessoas mais velhas)>*

Nesse sentido, o familiar de pessoa em tratamento paliativo em oncologia,
através de suas experiéncias vivenciadas, constitui 0 seu projeto intencional para
cuidar pautado na sua bagagem de conhecimentos adquiridos, bem como da
relacdo significativa que essa pessoa tem para ela.

O homem, na situacdo natural, demonstra uma situagao biograficamente
determinada que significa nada mais do que a sedimentacdo de todas as
experiéncias antecedentes a ele. Situacdes essas, experienciadas ou vivenciadas
pelo sujeito em sua atitude natural®.

O mundo do sentido comum € o campo da agdo social que retrata a conduta
humana, projetada pelo agente de maneira autoconsciente®. Esta acdo se origina
na consciéncia do agente, por isso, pode ser latente ou manifesta, projetada ou

dotada de propdsito. Assim, a acdo estd relacionada ao projeto, no qual ela se
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encontra seu significado. A acéo tera dois tipos de motivos: “por causa” ou “motivos
porque” e, “motivos para” ou “a fim de” *2.

Os motivos para sao referéncias a algo que se pretende realizar, ao projeto, a
vontade de fazer, é o que desencadeia a ac&o™*. Esta relacionado ao futuro,
portanto, as expectativas do familiar diante do tratamento paliativo e suas incertezas
até mesmo da morte.

Para a autora, os “motivos porque” estédo vinculados ao passado, as situagoes
em que a pessoa, por causa das experiéncias anteriores, do seu estoque de
conhecimentos, encontra sua vida passada, sedimentada em preconceitos, gostos,
inclinacdes que irdo influenciar o seu projeto de acéo.

Nesse sentido, o ato significa uma conduta ja constituida, algo ja realizado,
um produto acabado °°.

Entendendo que o pesquisador estd com o0 sujeito num relacionamento
interpessoal e que esta relacdo € sempre social por estarem participando desta
relacdo face a face, da-se assim a descri¢cdo socioldgica.

A relacdo face a face s6 pode acontecer quando duas ou mais pessoas
compartilham da mesma comunidade, no espaco e no tempo, possibilitando a
compreensao entre 0s sujeitos, na direcdo do “eu” para o “tu” e vice-versa, cercado
de interesse bem como envolvendo trocas.

Nessa relacdo face a face, o pesquisador divide um espago comum numa
compreensao das ac¢fes do outro captando a singularidade do sujeito da pesquisa
na sua acao social.

Entende-se a acgdo social como uma relagdo interpessoal do EU e TU, em
que, na atitude do dia a dia, o primeiro atua sobre o segundo e vice-versa, entao se
estabelece uma acdo que tem um significado subjetivo®®.

O sujeito poderd aparecer na sua totalidade, permitindo a interpretacao
cientifica do acontecido e a apreensao do outro, numa simultaneidade real de duas
correntes da consciéncia. A partir da vivéncia do outro se apreende o significado do
que € subjetivo e é através deste significado que se pode apreender o que é tipico.

A compreensao do tipico da-se na busca da significacdo da subjetividade
comum, onde as vivéncias, acdes e atos sao fontes de significados humanos, a
partir da sedimentagcéo dos conhecimentos adquiridos ao longo da vida.

O tipico da acéo esta sempre em si mesmo pelo ponto da vista do intérprete e

variavel de acordo com seus interesses e problemas®. A tipificacdo> transforma
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acOes individuais Unicas, de seres humanos unicos, em funcdes tipicas, de papéis
sociais tipicos >’. A tipificacdo é essencial para que as interacdes no cotidiano
ocorram, e através dela, o mundo torna-se compreensivel®®.

Assim, a interpretacdo subjetiva do significado € uma tipificacdo, na qual o
pesquisador capta as convergéncias nas intencdes do sujeito da pesquisa. Entéo, a
compreensao do fenébmeno, a partir das descricbes das situacdes vividas pelo

familiar, possibilita uma analise interpretativa que levara a apreensao do tipico.
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4 TRAJETORIA DO ESTUDO

4.1 Cenéario do estudo

O estudo foi realizado no Instituto Nacional de Cancer (INCA/MS), situado no
municipio do Rio de Janeiro, na unidade de cuidados paliativos. Uma unidade
assistencial inaugurada em 1988, sob o nome de Centro de Suporte Terapéutico
Oncolégico (CSTO), sendo a primeira unidade publica de Cuidados Paliativos no
Brasil. Localizado, hoje, na Rua Visconde de Santa lzabel, 274, no bairro de Vila
Izabel, dispondo de 54 leitos para internacdes hospitalares, providas de modernas
instalacdes e equipe multiprofissional especifica. Em 2004 recebeu a denominacgéao
de Hospital de Cancer IV (HC IV), onde os pacientes sdo atendidos em duas
modalidades principais de acompanhamento: atendimento ambulatorial e domiciliar.
Os pacientes ainda dispdem de Servico de Pronto Atendimento 24 horas, bem como
internacdo hospitalar para as situacdes em que ndo seja possivel o manejo dos
sintomas decorrentes da progressao do cancer.

Criado em 1986, esse servi¢co era prestado inicialmente pela assisténcia de
voluntarios, a partir da preocupacdo da sociedade e da iniciativa de alguns
profissionais de saude do Hospital de Cancer Il com o abandono desses pacientes.
Com o aumento de pacientes em atendimento, este programa foi transformado, em
1989, no Servico de Suporte Terapéutico Oncoldgico, sendo realizado por
profissionais e voluntarios no modelo multiprofissional.

Até essa data, 0os pacientes eram encaminhados para “clinicas de apoio®,
como Santa Genoveva e Campo Belo, ou recebiam alta hospitalar; situacdo esta que
refletia 0 abandono no atendimento a pacientes com doenga oncoldgica avancada.

O servico desenvolveu um programa de visitas domiciliares, sendo criado o
Grupo Especial de Suporte Oncolégico (GESTO), entidade filantropica com a
finalidade de apoiar financeiramente o Suporte Terapéutico Oncologico (STO) e
incentivar a criagdo de um servigo de cuidados paliativos.

Em 1991, foi criado o servi¢co de cuidados paliativos do Hospital de Cancer |
(HCI), o primeiro a funcionar ndo mais com voluntarios, e sim com profissionais

contratados pelo Instituto Nacional de Cancer. Atualmente, referéncia na assisténcia
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paliativa nacional no atendimento a pacientes e familiares, ensino e treinamento de
profissionais.

A partir de 2004, a unidade passa a ser chamada de Hospital do Cancer IV
(HC 1IV), em conformidade com as demais unidades hospitalares que compdem o
Instituto Nacional de Céancer e inicia-se 0 processo de acreditacdo hospitalar na
instituicdo. Em dezembro de 2007, foi certificada internacionalmente pelo Joint
Commission International (JCI) obtendo exceléncia em atendimento paliativo.

O HC IV é a unidade assistencial responsavel pelo atendimento aos pacientes
matriculados no INCA/MS que necessitam de cuidados paliativos, previamente
tratados nas demais unidades.

Para o desenvolvimento de suas atividades e procedimentos diversos em
saude, a unidade conta com uma equipe multiprofissional formada por médicos,
enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, nutricionistas, fisioterapeutas, técnicos
de enfermagem e pessoal técnico administrativo entre outros, com o propdsito de
atencao aos pacientes e familias.

A escolha do campo para a realizacdo deste estudo, deu-se pela
familiaridade com o cotidiano assistencial dessa unidade INCA/MS onde faco

parte do grupo de educacao permanente.

4.2 Sujeitos do estudo

Para a realizacdo do estudo e principalmente para atender a questédo ética em
pesquisa com grupos humanos, o projeto foi inicialmente cadastrado no Sistema
Nacional de Etica em Pesquisa (SISNEP) e posteriormente apresentado para
apreciacdo e aprovacdo junto ao Comité de Etica e Pesquisa do Instituto Nacional
de Cancer (CEP/INCA), respeitando os principios e as exigéncias da Resolucao
196/96, do Conselho Nacional de Saude (CNS).

Os sujeitos que participaram do estudo foram 20 familiares de pacientes em
tratamento paliativo em oncologia no setor de internagéo hospitalar, na unidade de
cuidados paliativos (HC 1V).

Na pesquisa fenomenoldgica, a delimitacdo do nimero de sujeitos ocorrera a

medida que as entrevistas forem sendo realizadas e os relatos atinjam o ponto de
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saturacao, ou seja, as entrevistas vao mostrando o que ha de comum, permitindo
apreender o que é tipico entre elas™. Nesse sentido, 0 nimero de sujeitos ndo é
significativo, pois 0 que se busca € o que hd de comum das experiéncias vivéncias,

expressas nas falas dos sujeitos do estudo®".

4.3 Obtendo as entrevistas

Para captar as experiéncias vivenciadas e as acdes realizadas pelos
familiares de pessoa em tratamento paliativo oncolégico realizou-se a entrevista
fenomenoldgica, por esta possibilitar a captacdo das vivéncias originarias, cuja
analise compreensiva dos achados nos remete para a construcéo do tipico.

Assim sendo, na pesquisa fenomenoldgica®®, a entrevista é mais apropriada,
reforcando a ideia de respeitar algumas caracteristicas, tais como evitar juizo de
valores, bem como interpretacdes antecipadas da realidade estudada.

Tendo em vista a busca da apreensédo da experiéncia do familiar de pessoa
em tratamento paliativo em oncologia, deve-se estar diretamente ligada aos “motivos
para e porque”, num presente vivido que, através da fala originaria desses familiares,
nos possibilita captar o seu modo de ser e agir no seu cotidiano, ou seja, no mundo
do sentido comum.

A apreenséo das falas deu-se guiada por meio da questdo orientadora: Como
vocé esta vivendo a experiéncia de cuidar de um familiar em tratamento paliativo em
oncologia? (Apéndice A).

Para atender ao carater ético da pesquisa, de acordo com a resolucao 196/96
do Conselho Nacional de Saude, foi encaminhado um oficio ao Comité de Etica da
instituicdo, cenario do estudo , sendo autorizada a sua realizacao pelo CEP/INCA n°
22/09 (Anexo B). O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi
assinado pelos sujeitos entrevistados (Apéndice B).

As entrevistas foram marcadas com o familiar acompanhante do cliente, no
momento de internagdo hospitalar ou na consulta ambulatorial. As falas foram
gravadas, de modo digital, garantindo a qualidade nas transcri¢cdes e ouvidas apés o

término de cada entrevista pelo depoente. Ndo tinha a intencdo de colher o
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depoimento de uma Unica pessoa de cada familia e sim considerar todos o0s
depoimentos possiveis de serem obtidos.

Antes de cada entrevista, foi esclarecido a todos os depoentes o0 objetivo do
estudo e a sua importancia, deixando-os a vontade em participar ou ndo da
pesquisa, respeitando os preceitos do TCLE. Para garantir o anonimato, cada
depoente recebeu como pseuddnimo, um nome de flor, passaro ou um nome de livre
escolha, dando-lhe um significado. Foram ouvidos 20 depoentes, no decorrer de 60
dias, com intervalo semanal, as vezes quinzenal, respeitando as dificuldades clinicas
do paciente, alguns encontravam-se internados, ou o periodo de melhora clinica.
Obtive poucas recusas para a entrevista, apesar das complicacdes impostas pela
doenca e seus agravos, as familias eram receptivas ao trabalho e queriam
disponibilizar tempo para o depoimento.

Apbés uma conversa descontraida com o entrevistado, individualmente, era
realizada a gravacao da entrevista. Cabe ressaltar que as pessoas que aceitaram
participar do estudo demonstraram orgulho em contribuir nos cuidados deste
familiar, relatando a importancia do cuidar como algo imprescindivel. Foi observada
também a caracterizacdo da pessoa em adoecimento, a partir da pessoa
entrevistada, como alguém importante e significativo para o outro.

Os encontros foram acontecendo em intervalos semanais, acomodados de
maneira que ndo atrapalhassem a dindmica na rotina hospitalar e das familias. As
entrevistas foram realizadas em horarios fora da minha rotina de trabalho
profissional, sempre apds o expediente e aos sdbados. Como nao havia tempo
estipulado para a duracdo das gravacdes, os depoentes € que determinavam o limite
para encerramento delas.

A realizacdo das entrevistas possibilitou-me momentos de reflexdo e
confronto com a realidade dos familiares, pois tinha receio do que iria ouvir, pelo
meu envolvimento com esses clientes, e pela preocupacdo de como lidar com o
novo de cada uma das vivéncias experenciadas por eles.

Todas as dificuldades foram superadas pela maneira com que as familias me
recebiam e mostravam-se, ficavam agradecidas pela oportunidade de serem ouvidas
e de falar sobre essa fase da sua vida. Destacavam o modo como gostariam de
serem tratadas e como realizam o processo de enfrentamento frente a gravidade da
doenca, relatando com riqueza de detalhes e emoc¢bes apesar do sofrimento vivido,

expressando a esperanca e reconhecendo a possibilidade de descobrir o significado
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de sua vida e do familiar adoecido. Realizei 20 entrevistas, dando por encerrados
outros agendamentos devido a apreensdo da convergéncia dos significados nos
relatos dos familiares ao expressarem suas vivéncias naquele momento de dialogo,
como um tipico.

Através dos itens: Pseuddnimo, idade e sexo, grau de parentesco e tempo de
tratamento oncologico existentes no instrumento da entrevista (Apéndice A),
identificamos que a idade dos familiares entrevistados variou de 19 a 58 anos,
prevalecendo o sexo feminino. No que se refere ao grau de parentesco da pessoa
em tratamento, predominou filhos, seguido das esposas, esposos e companheiros,
seguidos de sobrinhos e irméos; o tempo de tratamento oncoldgico variou entre 6 a
16 meses do inicio do tratamento até o encaminhamento a unidade de cuidados
paliativos.

Desse modo, foi possivel elaborar a caracterizacao dos familiares que cuidam

do paciente em tratamento paliativo oncoldgico, conforme o quadro a seguir.

N°|  Pseudénimo Idade | Sexo Parentesco Tempo de tratamento
oncologico

1 |Beija-flor 52 F Esposa 3 anos

2 |Rosa 35 F Filha 13 anos

3 |Anjo 28 F Filha 9 meses

4 | Rouxinol 48 M Esposo 14 meses

5 |Rosa amarela 36 F Esposa 14 meses

6 |Canéario 46 M Companheiro 8 anos

7 |Orquidea 43 F Filha 12 anos e 7 meses

8 |Estrela 48 F Irma 11 anos

9 |Crianca 42 F Filha 13 anos e 3 meses

10 | Rosa vermelha 36 F Irma 3 anos

11 |Yasmim 27 F Esposa 3 anos

12 |Flor de Lis 19 F Filha 12 meses

13 | Fénix 28 F Sobrinha 18 meses

14 | Margarida 47 F Sobrinha 6 meses

15 | Orquidea branca 58 F Filha 7 anos

16 | Rosa branca 54 F esposa 5 meses

17 | Girassol 26 F Filha 15 meses

18 | Violeta 46 F Filha 3 anos

19 | Gigio 38 F Esposo 4 anos

20 | Tucano 57 F Filha 5 anos

Quadro - Caracterizacéo do familiar que cuida do familiar em tratamento paliativo em

oncologia
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5 ANALISE COMPREENSIVA

A andlise teve por enfoque a apreensdo dos “motivos para” e “porque” nas
falas dos sujeitos do estudo com a finalidade de constituir as categorias e elaborar o
contexto vivido do familiar de pessoa em tratamento paliativo em oncologia.

Nesse sentido, as experiéncias vivenciadas pelos familiares, armazenadas ao
longo da vida, ou seja, 0 estoque de conhecimentos que tem a méao pressupde
memoria e todas as suas fungdes, tais como lembrancas, retencédo e conhecimento
que sdo utilizados para interpretar suas experiéncias e observacdes, definir a

situacdo em que se encontra e estabelecer o projeto de ac&o0™.

5.1 Categorizacao

Esses familiares ao se referirem a pessoa em tratamento paliativo em
oncologia se reportam a elas, através das situacdes pessoais ou historias de vidas
compartilhadas, conforme sedimentadas nas suas circunstancias pessoais>>.

Tendo em vista a compreenséo subjetiva das falas dos sujeitos do estudo, a
partir de sua realidade social, foi possivel a apreensdo dos “motivo para”’ e “motivo

porque” para a construcdo das categorias concretas do vivido.

5.1.1 Cateqgorias do motivo porque

5.1.1.1 Ajudar, apoiar, estar junto, ndo abandonar

Os familiares, demonstram uma preocupag¢do em cuidar, proporcionando
conforto, buscando o melhor. Entre uma fala e outra, muitas se fazem presentes e
individualmente tornam-se indispensaveis na realizacdo dos cuidados. Ao cuidar de

pessoa em tratamento paliativo em oncologia, o seu familiar encontra-se envolvido,
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pela possibilidade de ressignificar o cuidado, nesse momento especial da vida
dessas pessoas num ato de compreensao mutua.
Diante desta realidade, organizam-se para oferecer o melhor de si, em alguns

casos com muita satisfagdo conforme os relatos:

Eu cuido dele muito direitinho, procuro fazer o melhor, jamais ou abandonar, nem no
seu Ultimo momento, no seu leito de morte. (Beija-flor)

[...] cuidar dele com essa doenga ou com qualquer outra, pra mim néo faz diferenga
nenhuma assim, se ele tivesse com outro tipo de doenga ou outra qualquer. (Rosa)

[...] comecamos a cuidar [...] tA tendo uma melhora]...] estou esperancoso... acho
que vai valer a pena esta lida, que estamos passando [...]. (Rouxinol).

eu passei a cuidar dele, [...] cuidar dele, da o remédio da dor na hora certa, a
comida...ele até engordou, dois quilos [...]. (Anjo)

[...] mais eu ajudo. [...] agora, ele estd bem melhor, bem melhor do que estava.
(Rosa amarela).

[...] comegcamos a cuidar... e estamos cuidando até hoje, [...] vou cuidar dela até a
hora que Deus permitir, enquanto Deus estd dando salde pra ela e pra mim...eu td
do lado dela... entdo o meu prazer, € que ela tenha vida em abundancia....que a
gente possa, vé um futuro melhor, na nossa relacao [...]. (Canario)

Cuidar dele, é uma experiéncia muito diferente, bem diferente do que pensei.
Quando soube que vinha pra cd, pensei... tudo acabou na minha vida, e agora? A
vida continua, isso ndo acaba com um diagnéstico [...]. (Orquidea)

[...] estou sempre acompanhando ... [...] acho que ele se sinta bem comigo.(Estrela)

[...] sempre cuidei dela, mesmo sem saber que ela tinha este cancer avancado [...].
(Crianga)

[...] a nossa expectativa é de fazer pra ela sempre o melhor possivel, tanto em casa
como aqui no hospital [...]. (Rosa vermelha)

[...] agora, a minha prioridade é cuidar dele, ha trés anos, que vivo exclusivamente
pra ele, somente pra cuidar dele... € muito dificil. (Yasmim)

[...] eu ajudo... vendo ela melhorar. [...] ja esta melhor. (Flor de lis)

... hdo me nego a ajudar [...] Minha tia perguntou se eu podia vir, eu falei que sim,
vou sim, vou ajudar, porque nesse momento, eles precisam muito da gente. (Fénix)

[..] eu ajudo numa boa, tranquila... eu ndo tenho do que reclamar, ndo. E bom a
gente ajudar as pessoas [...] como ela ndo esta falando, ela aperta a mao e pergunto
tia esta com dor? [...] eu trabalho, e ficava muito preocupada com a minha prima
sozinha aqui, ela fica durante a semana, e pelo menos nos sabados e domingos tem
gue ser eu... cuido dela. (Margarida)

[...] Cuido dela com amor, carinho, com paciéncia, cuido dela com prazer e
satisfacaol...] tenho maior prazer em cuidar dela, fago por amor e nédo por obrigagéo
e ela sabe disso [...]. (Orquidea branca)

[...] peco muita forca a Deus pra ir cuidando [...] o que tem pra fazer, eu fago. A
gente acha meio dificil o problema, mais tem que fazer tudo direitinho. (Rosa branca)

[...] quero ficar aqui e cuidar dele. (Girassol)
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[...] acho importante como filha cuidar dela, ela precisa da gente [...]. (Violeta)

O lance de cuidar, o carinho € muito importante [...] Esse lance de sinceridade, de
amor acho que ajuda a superar toda esta situacéo, fica deitada o dia inteiro, as
vezes sente dor [...]. (Gigio)

Eu adquirir... aprendir, pois tudo que aprendir atrds com meus pacientes, eu aprendir
de novo com os quatros (conta que perdeu uma irmé&, seu pai e um irméo ainda este
ano com céancer). (Tucano).

5.1.1.2 Dar apoio e representar a familia

Esses familiares revivem experiéncias significativas de um conteddo
permeado de sentimentos de afetividade, aproximacg&o, confianga, seguranca,
familiaridade, portanto de reconhecimento da reciprocidade de perspectivas.
Preocupam-se e organizam-se para estarem sempre juntos a essa pessoa,
demonstrando este empenho através de sua presenca e participacao nos cuidados.

Essa proximidade proporciona seguranca e conforto para o paciente,
fortalecendo lagos familiares, melhorando o humor e favorecendo em alguns casos,
adeséao terapéutica por parte da familia, como pode ser observado nas seguintes

falas:

[...] ele confia muito em mim tem seguranca em mim. (Beija-flor)

[...] sentimentalmente falando ele mudou muito, entdo isso pra gente, ele melhor a
gente fica melhor! (Rosa)

A gente estava convivendo dia-a-dia, [...] a gente que estd acompanhando desde o
inicio; [...] a gente ndo pode desanimar ela... temos uma luta, onde a gente tem que
ta sempre conversando com o paciente, incentivando, ndo deixando ele desanimar,
se abater... eu acho que numa hora dessas, o apoio da familia, familiares é a meta
principal, entendeu? (Rouxinol)

Ah, eu acho que estou fazendo a melhor coisa do mundo, porque se fosse eu, eu sei
que ele faria qualquer coisa por mim. Ele ja me deu varios conselhos, vérias
broncas, ja brigamos muito, mais ele quando eu precisei, era ele quem estava la...
[...] A gente era muito amigo... quando eu tinha meus problemas, era com ele... e ele
mesmo doente, mesmo com problema... [...] Se eu ligasse pra |4 e dissesse que
queria falar com meu pai, ele levantava e ia falar comigo, ia falar no telefone [...]. Ele
€ que dava forca pra gente, ele é que nos ensinava [...]. (Anjo)

[...] tenho ele... se eu fraquejar como vai ser, ninguém tem coragem de cuidar dele...
fica com isso, aquilo, ele ndo precisa disso agora, tudo o que ele ndo quer agora é
pena. [...] hoje, ele precisa da gente, agora ele precisa da gente [...]. (Rosa amarela)

[...] 2 minha vontade é que ela restabeleca a salde... por isso, n6s estamos nesta
luta até hoje... e estamos cuidando para que alguma coisa melhore 14 na frente.[...]
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dando alguma coisa mais de mim, né... eu gosto muito dela... se eu estou nessa luta
com ela é porque eu gosto muito dela... tenho outras afinidades com ela... [...] olho
pro futuro, porque a gente, vivendo esse tempo todos juntos, sem estar casado em
papel... mas a gente tem esperangca do nosso casamento... € um desejo que ela
tem, é um desejo que eu tenho também [...]. (Canario)

[...] sempre fomos proximos, a familia toda, mais em razdo disso, ficamos mais
préximos ainda... nés filhos, temos as nossas vidas, bem corridas, trabalho e tal...
acho que nossos pais se tornam filhos da gente, talvez se nao tivesse ocorrido isso,
a gente deixa passar muitas coisas. (Orquidea)

[...] gquem acompanha, sou eu... [...] estou sempre junto... gragas a Deus a nossa
familia é muito unida e a gente participa, € uma coisa doida, mais acho que a familia
tem que esta presente [...] a familia é tudo, tem que esta presente, pra que o
paciente ndo sinta sozinho, abandonado... [...] continuo dando apoio em todos os
sentidos [...]. (Estrela)

[...] ela sempre obteve em mim a lideranca da casa, a partir do momento que
comecou a envelhecer... ela é vilva, eu também sou, e isso nos uniu muito, pra
tudo... eu estou sentindo, porque ela ndo é s6 a minha mae, € minha amiga, minha
parceira pra tudo... todas as vezes que eu ficava doente, era ela quem estava Ia,
me confortava [...] convivo diariamente com ela, fazendo curativos, ela ndo aceita
que ninguém faca [...] ela s6 confia em mim. (Crianca)

[...] a paciente diz, familia é tudo! [...] eu e minhas irmas, nés achavamos que nao ia
dar conta, mais esta até sendo facil pra gente. [..] achei que ela ndo me
reconheceu, ai fiquei triste, mais hoje ela disse que reconheceu sim. (Rosa
vermelha)

[...] s6 temos nos dois, a familia dele é toda de S&o Paulo, vem apenas para visitar e
ir embora [...] pois quem dorme, cuida e fica ali, sou eu e minha familia... [...] a minha
familia se envolveu diretamente. (Yasmim)

[...] ainda sendo a minha mée [...] e vai melhorar em nome de Jesus... ja esté saindo
dessa, ela vai sair em bem, ja estd melhor. (Flor de lis)

[...] porgue nesse momento, eles precisam muito da gente. Ele ndo esta falando,
ndo se comunica, mais o fato de ter alguém do lado dele, o ajuda bastante, porque
ele sabe se ha alguém, mais ele entende, gesticula, lan¢a olhares, ele sabe que a
gente esta ali. [...]. Eu acho, o que nos faz vir aqui e ficar... até esses voluntarios, é
saber que uma palavra sua, esta fazendo alguém feliz, mesmo que seja por um
momento, por um instante... vocé esta vendo que aquela pessoa esta sendo
confortada por vocé... [...] sei que ele estd aqui, e sei que nesse momento, vocé
ajudar o outro, faz um bem tremendo pra vocé...faz um bem. (Fénix)

A minha familia € muito grande, mais nom momento s6 eu estou ajudando, eu néo
sei, se 0s outros ndo tem acdo pra isso, eu ndo sei 0 que €... mais eu quero ajudar,
0 negdcio € ajudar. (Margarida)

[...] estou aprendendo a conviver com isso, poder ajudar a minha mée e outras
pessoas... com certeza a gente s6 aprende.” [...] Deus me deu a oportunidade de
cuidar disso, talvez, cuidando de minha mé&e e de outras pessoas... [...] conheci
vérias pessoas, fiz novos amigos, aprendi a cuidar de uma pessoa doente, aprendi a
ter paciéncia comigo, com a vida, com tudo, entendeu? (Orquidea branca)

[...] dia a dia, estou vinte quatro horas do lado dele, o que tem pra fazer, eu fago. [...]
pois, enquanto hé vida, ha esperanca. (Rosa branca)

[...] toda a familia, ndo tem um se quer... pra ter uma idéia, as minhas tias, primos,
amigos, cunhados e colegas ficam la em casa pra ajudar a cuidar dele, uns dormem
e outros ficam acordados, revezando [...]. (Girassol)



52

No estado que ela se encontra, ndo tem como, ndo pode ficar sozinha, ndo tem
como [...]. (Violeta)

Eu estava fora do pais, ter vindo foi importante, ela ja reagiu bem diferente, quando
me viu, ela sentiu a presenca, acho que ela gosta muito de mim, pelo que fala e
demonstra, eu também, € um meio de sentir que estou passando pra ela seguranca,
quando a vi. [...] todo momento passar amor pra ela, confianga e que vai ter um resto
de vida tranquila, porque sabe que as pessoas vao tomar conta dos filhos, de mim
mesmo, das coisas dela. (Gigio)

[...] a gente tinha orientacdo de tudo... ficou depois do tratamento, quase quatro
anos bem [...]. Até entdo, minha mée estava muito bem, a gente ia as festas, viajava,
fazia tudo, sempre juntas. (Tucano)

Cada individuo se identifica no mundo da vida de uma forma particular,
individualmente, dependendo da qualidade das experiéncias que cada pessoa
constitui no curso da sua existéncia®®. Desse modo, a relagéo face a face favorece a
aproximacdo do familiar com a pessoa em tratamento paliativo em oncologia,
fazendo com que as pessoas possam expressar seus sentimentos, temores,

angustias, sonhos ou frustracoes.

5.1.2 Cateqorias do motivo para

5.1.2.1 Enfrentar suas proprias dificuldades diante do tratamento paliativo em

oncologia

As dificuldades relatadas pelos familiares ndo os impedem de agir diante da
situacdo, mas expressam a forma de vivenciar o mundo, que, muitas vezes, revela
temor e raiva. Os familiares expressam a ambiguidade de sentimentos, pois, embora
sabendo da complexidade da situacdo de saude do paciente e a remota
possibilidade de cura, projeta a expectativa em que ele permaneca vivo. As
experiéncias vivenciadas pelos familiares ttm em comum a atencao voltada para a
pessoa em tratamento paliativo em oncologia em sua singularidade, cuja

familiaridade se caracteriza por desejos, aspiracdes, projetos momentaneos.
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Entretanto, a medida que recebem suporte da equipe de saude na assisténcia
paliativa, obtém forcas sentindo-se motivados para seguir em frente, conforme as

falas abaixo:

[...] ai eu chorei [...]. Ndo tem como, eu ndo vou a lugar nenhum, a minha vida é s6
pra ele. (Beija-flor)

Foi muito dificil pra gente... o tratamento parecia o final de linha, tipo assim, ja ndo
tem mais chance, ja ndo tem mais recursos pra fazer outras coisas. Foi muito ruim, a
principio foi isso. Sabendo que ndo havia mais nada para curar. A cura, e a
consciéncia de ndo existir cura, e que vocé vai conviver com a doenca, mas ao
mesmo tempo deu todo o suporte para que a gente pudesse vé a vontade que ele
tem de viver e que esses dias que ele vive, ele vive bem sem dor, tratado, com
suporte, sabendo que qualquer coisa a gente tem a quem recorrer, como recorrer
[...]- (Rosa)

Muito ruim! Pra mim foi novidade. Na minha familia, nés nunca tivemos problemas...
pra mim foi novidade. (Rouxinol)

No inicio, eu fiquei rebelde, sofri muito, eu ndo acreditava que aquilo estava
acontecendo com meu pai. Acreditava muito, muito, eu brigava, ele ia ficar bom, ia
sair dessa, ele ia pagar a lingua das pessoas, que chamavam ele de canceroso,
entdo minha mée, as vezes brigava comigo, vocé é boba, discutir com as pessoas
[...]- (Anjo)

[...] até porque eu tenho a minha sogra que fica em prantos, agora mais calma,
também. [...] agora eu nao t6 triste, mas ja fiquei triste também [...]. (Rosa amarela)

E muito dificil... esta situacéo, tem que... [...]. Olha, é muito dificil... porque a nossa
vida é muito cheia de problemas, enquanto ndo hd uma administracdo de nossa
vida, as coisa ficam muito emboladas... entdo veio esse problema da saude dela,
muito complicada e a gente comecamos a cuidar [...]. (Canario)

A descoberta do diagnéstico foi um choque... [...] foi um baque. (Orquidea)

[...] € uma coisa doida [...]. ( Estrela)

Pela primeira vez, eu estou me vendo envolvida com uma coisa que é dolorida
demais, pra mim, como filha... [...] chorar eu choro, todos os dias, nao posso mais
lutar... aprendi a engolir calada, sem reclamar, sem permitir que ela desconfie da
situacao real que ela esta vivendo... eu sei, meus irmaos sabem, mais ela nédo sabe,
eu conhego a mée que tenho [...]. (Crianga)

Eu nunca imaginei passar por isso, mais a gente, eu e minhas irméas, tipo assim...
[...] no comecgo eu e minhas irmés, nds achavamos que ndo ia dar conta, mais esta
até sendo facil pra gente. (Rosa vermelha)

Na realidade, € muito complicado lidar com esta situagéo... desde quando comecgou
este problema... eu sempre lutei pela cura dele... e no momento em que se sabe do
tratamento paliativo, isto mexe muito com a gente [...]. (Yasmim).

No inicio, fiquei triste, ainda mais, sendo a sua mae [...] € horrivel, é dificil, muito
dificil [...]. (Flor de Lis)

A gente nunca espera, € um vizinho, mas quando é com a gente... leva-se um susto,
pois ndo € um s6 familiar que sofre, todo mundo sofre... ai comecga aquele
comentério, e ai?[...] pra gente a idéia ndo foi muito boa ndo, levamos um susto,
mais depois nds conversamos... tem que ter uma forga maior. (Fé&nix)
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N&o sou de sentar e chorar, nada disso... mais depois, quando eu “caio em mim”, ai
€ que desabo, quando estou sozinha, mais ali no momento, eu ajudo numa boa,
tranquila [...]. (Margarida)

Quando eu soube, pra mim o mundo desabou... a gente acha que nunca vai
acontecer com a gente, com a familia, parentes, amigos... [...] mais ai tentei ser forte
e encarar a missdo que Deus me deu... pra mim [...] esta sendo uma experiéncia
muito grande. (Orquidea branca)

Sei 14, fiquei passada, ninguém esperava, infelizmente... Foi na endoscopia que
descobri que ja estava muito avangado, dai iniciou o tratamento [...]. (Rosa branca)

A gente nunca tinha tido assim... na familia [...] eu ndo tinha aquela idéia do
tamanho da gravidade que é o cancer, pra mim, doenga grave mesmo era a AIDS,
até me pegar de surpresa com 0 meu pai, ai sim, tratar de uma pessoa ... € a pior
coisa do mundo [...] € uma doenga que a gente ver a pessoa definhando dia a dia,
sem poder fazer nada...no caso dele, ficava gritando de dor, urrava.[...] € muito dificil
[...]. (Girassol)

[.] a gente fica bem abalado mesmo, toma um susto, fica com medo, né [...].
(Violeta)

Eu tinha uma visao diferente do cancer, a gente vé nos filmes, novela, a gente acha
que ndo uma coisa tdo complicada.Vocé vé na ficgdo, na televisdo... quando vocé,
vé a realidade a situagdo, ai ndo é o que pensava, era totalmente errado, € uma
doenca bem perigosa, precisa tomar cuidado, as vezes ndo é s6 cuidado, é s6
aguardar a evolucao. (Gigio)

Para cuidar da familia € muito dificil, uma experiéncia muito nova, muito dificil [...].
(Tucano)

O ser humano tem seus interesses e projetos interligados a situacdes
anteriores e determina a escolha de um sentido positivo ou negativo para eles em
relacdo a uma vivéncia maior™. Desse modo, os familiares encontram uma escolha
de maior relevancia dando sentido a acdo de cuidar, naquilo que elas acham melhor

para a pessoa que esta vivenciando o processo saude-doenca.

5.1.2.2 Tentar entender a abordagem paliativa que tem como foco reduzir a dor,

superando o rétulo de terminal

A vivéncia dos familiares, diante dessa realidade, mostra-nos a necessidade
de uma reavaliacdo na forma de orientar quanto a abordagem paliativa, como as
informacdes sdo transmitidas as pessoas, pois se observa que a medida que o
familiar entende a assisténcia paliativa, ele passa a ter uma melhor interacdo com a
pessoa, colaborando na prestacdo dos cuidados e na relacdo com a equipe como

expressam as falas a sequir:
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[...] aqui é mais para cuidar da dor, pra ele ndo sentir dor. Ele j& sabe que esté no
fim, ndo adianta falar, que ele veio pra c4, para cuidar da dor, que ele vai ficar bem,
nao vai... A gente esta sabendo. [...] Ninguém tira da minha cabeca, é, eu sei, que
ele ndo esta legal, eu conheco ele. (Beija-flor)

[...] um tratamento paliativo para chegar até o fim com dignidade. Hoje, depois que
ele comecou a tratar desta forma ele até melhorou, ficava numa tentativa frustrada,
trazia muitas esperancas de um certo procedimento, que nunca acontecia; entédo
hoje, como as coisas véao, ele vive bem, sem dor e com suporte. (Rosa)

Agora esse tratamento paliativo, eu... meio assim. O tratamento dela, ndo tem como
operar € 0 que passaram pra mim, pra ela também, e para os familiares... e nés
estamos ai. Esta semana, esta...é uma experiéncia [...]. (Rouxinol)

[...] de algum tempo pra cd, ele foi debilitando, eu passei a cuidar dele.(Anjo).

O tratamento paliativo, ndo tem mais tratamento, sé6 medicamento e cuidado com o
paciente pra ndo sentir dor e ndo sofrer... pelos médicos é pra ele ter a passagem
sem sofrer, ter a vidinha dele sem sofrer... nao ficar sofrendo, sem sentir nenhuma
dor, pelo menos foi 0 que a doutora falou... mais é isso mesmo, aqui nem tomografia
ndo bate, eu queria saber como estava a evolugdo do tumor dele, mas ela disse,
pelo que ela acha, ja aumentou... mas aqui ndo faz nenhum exame, sé medicamento
mesmo, pra ndo sentir dor, nauseas, antibidtico, estas coisas mesmo]...]. (Rosa
amarela)

eu venho com ela na consulta, porque tem um objetivo... porque ela esta debilitada,
precisa ser tratada... entdo eu acompanho ela, tomo conta das consultas, venho com
ela, porque, quero gque ela seja tratada, né... que ela tenha bom resultado, que faca
exames... todas as vezes que 0s exames estao positivos, eu fico feliz [...]. (Canario )

[...] o tratamento paliativo pra nés, estd sendo uma experiéncia ao contrario do que
pensava, que seria terrivel, esta se revelando, dentro das circunstancia, bem mais
prazerosa, que sofrida... [...] ndo é o fim, ndo é ndo... € uma continuagdo. (Orquidea)

[...] a gente espera o melhor, aqui deste hospital, onde ha muito carinho, muita
dedicacéo. (Estrela)

[...] este tratamento, pra mim, acho que esta sendo tudo em vao... basta ficar aqui
um dia pra perceber, que sdo poucos 0s que conseguem voltar pra casa... apesar de
tudo, a doenga continua, ndo héa cura, ndo fica boa, tratamento de uma doenga que
mata [...]. (Crianga)

[...] agente espera do tratamento aqui... € que ela fique curada, mais também... [...]
depois que ela chegou aqui, ela melhorou, parou de sangrar [...]. (Rosa vermelha)

[...] o tratamento paliativo deixa ele sem dor, tranquilo, seguro... [...] pelo menos
qualidade de vida ele esta tendo, embora a gente saiba que ndo é curativo, estamos
gostando, sei que esta valendo a pena... [...] tenho outra visdo do tratamento
paliativo...talvez se ele ja estivesse vindo pra ca, nao teria sofrido tanto... estava
conversando com a médica, e acho que eles demoram muito tempo pra enviar pra
ca[...]. (Yasmim)

[...] agora eu estou vendo melhora no tratamento, mais no inicio foi muito dificil,
vocé ver a sua mée neste estado e ndo poder ajudar [...] mais estou superando,
vendo ela melhorar. (Flor de lis)

[...] o tratamento, aqui a proposta... vocés sdo muitos carinhosos, mesmo que seja
triste, tudo é muito triste... pra gente € muito dificil leva-lo pra casa, tem que ter dom
de cuidar, cuidar dos ferimentos [...]. As pessoas falam, é terminal, terminal! ai a
gente pensa, entdo acabou? E sé esperar a hora... se vai chegar a hora ou néo... eu
sei, que vai chegar a hora pra todo mundo. [...] ... a gente tem que tentar aliviar o
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tanto quanto, sempre... ndo deixar entender que é o fim, a gente vem pra c4 com
otimismo, que vai melhorar... a esperanca é a Ultima que morre, isto faz a gente ficar
aqui, ficar com ele até a ultima hora. (Fénix)

Aqui vém os médicos, as enfermeiras, conversam com a gente [...] ndo tenho o que
reclamar do hospital, ela estd sendo muito bem tratada aqui, sempre, a qualquer
hora, qualquer coisa, vou |4 e chamo. (Margarida)

Aqui € mais pra da conforto para o paciente, a gente sabe que ja foi feito tudo[...] é
um paliativo mesmo, buscar uma qualidade de vida melhor para o paciente e a gente
como acompanhante, pois temos toda a estrutura e apoio psicoldgico, os pacientes
também. (Orquidea branca)

O tratamento 14 no HCI é s6 operacdo, aqui € para um tratamento bem melhor,
cuidar da alimentagdo, ndo é s6 operar... 0 médico disse que ndo pode operar de
jeito nenhum, pois ja esta bem debilitado, ai as coisas em vez de melhorar, piora,
nem d& pra recuperar da cirurgia... ja estamos cientes de tudo, estamos tranquilos.
(Rosa branca)

[...] transferir ele pra ca, porque tinha mais recursos, pelo fato do problema dele, ndo
ter mais cura, por ter chegado ha um estagio muito avancado, a ponto de néo ter
mais condic6es de fazer nem operacao, disse que ia ser atendido em casa, estamos
cientes de que vocés estéo fazendo o melhor pra ele néo sofrer [...]. ( Girassol)

Esse tratamento paliativo esta ajudando bastante [...] aqui eles tratam mais algumas
coisas [...]. aqui o tratamento esta sendo melhor. (Violeta)

[...] chegou a um ponto que ndo adianta sacrificar mais, controlar a dor, tentar ir até
o final com dignidade, sem dor, sem sofrimento, € o que mais importa. O importante
agora é isso [...] Acho que é isso, o paliativo € o que segura o emocional da gente,
entendeu? (Gigio).

[...] ainda fez tratamento com quimioterapia durante um ano, mais era muito
sacrificio, estava muito debilitada, ai suspenderam a quimioterapia, transferiram para
atendimento em casa. (Tucano)

Essas vivéncias nos levam a pensar nas atitudes humanas de viver a partir do
“mundo do senso comum ou mundo da vida”. Esse mundo é “intersubjetivo”, existia
antes de nos, tem uma historia que nos é dada de maneira organizada, mas que
precisa ser experienciada. Assim sendo, o cendario onde os cuidados paliativos
oncologicos acontecem como uma acao social, ou seja, uma relacdo entre pessoas
com possibilidades terapéuticas comuns, confere a cada individuo uma situacao
biografica®®. Nesse sentido, 0 modo de pensar e agir tendo em vista a orientac&o no
mundo da vida diaria permite uma compreensao sobre os cuidados paliativos para o

bem do seu familiar.
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e O tipico da perspectiva de cuidar de pessoa em tratamento paliativo em

oncologia

O estudo permitiu compreender que o familiar de pessoa em tratamento
paliativo em oncologia se mostrou como aquele que ajuda, apdia, estando junto, ndo
abandonando, dando apoio e representando a familia na perspectiva de enfrentar
suas proprias dificuldades diante do tratamento paliativo em oncologia e tentar
entender a abordagem paliativa que tem como foco reduzir a dor, superando o rétulo

de terminal.

5.2 Compreendendo as vivéncias tipificadas

O familiar que cuida da pessoa em tratamento paliativo em oncologia, em seu
mundo da vida, na atitude natural em um modo de viver esta situado em um contexto
de relacbes, onde sua acao estd sempre voltada para alguém, ou seja, remete a um
viver relacional, eu-tu. Assim sendo, o cuidar se da na perspectiva de uma pessoa
significativa, onde ela aprende com o outro, e a presenca é valorizada como um
viver na relacao eu-nos.

A relacdo EU-TU, com énfase na presenca, esta diretamente relacionada a
reciprocidade, proporcionando um encontro auténtico, que juntos buscam uma
relacdo em sua totalidade®. Portanto, para o familiar que cuida do outro na
assisténcia paliativa, este cuidar tem sentido e estabelece de fato um encontro, e, o
reconhecimento é mutuo. Durante as entrevistas alguns familiares apresentaram um
comportamento que nos remete a impressées e emogdes resultantes do convivio
entre eles. Esses fenbmenos emergiram das inter-relagdes promovidas pela vivéncia

de um face a face na perspectiva da reciprocidade.

Eu tive tantos anos ao lado dele, agora ndo quero me afastar, vou ficar mais triste,
eu quero ficar junto dele [...] ele quer sempre saber quem € que esta aqui. (Beija flor)

[...] eu procuro me ater hoje aos dias, trabalhando pra isso, ter hoje 0os pequenos
momentos [...] vé a vontade que ele tem de viver e que esses dias que ele vive, ele
vive bem sem dor,tratado, com suporte [...]. (Rosa)
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[...] ele tem uma vontade muito grande de viver, ele tem fé, e mesmo sabendo do
local onde a gente se encontra... que o tratamento seja sintomético, paliativo...
enquanto ha vida, ha esperanca [...]. (Yasmim)

[...] todo momento passar amor pra ela, confian¢ca e que vai ter um resto de vida
tranquila, porque sabe que as pessoas vado tomar conta dos filhos, de mim mesmo,
das coisas dela. (Gigio).

As concepgOes de Alfred Schutz permitiram evidenciar as vivéncias e as
acbes do familiar ao cuidar de uma pessoa com doenc¢a oncoldgica avancada e
trazem consigo expectativas de um “projeto/motivo para”, com vistas as suas
necessidades. A partir das dificuldades, que emergiram de suas vivéncias concretas,
na atitude natural, no mundo da vida social, onde os familiares projetaram sua
intencionalidade em busca de algo para si, caracterizaram uma necessidade de
saude e assistencial a ser atendida pelo profissional de saude.

Os familiares “tém em vista” sanar as dificuldades para lidar com a pessoa em
fase avancada de céancer, valorizando o cuidar como algo imprescindivel neste
momento. Apresentam necessidades em desenvolver habilidades para cuidar e
assim atender de modo mais adequado aos agravos da patologia, buscando apoio
emocional da familia junto aos profissionais. Portanto, torna-se importante a
implementacdo de estratégias para a promocdo de conforto e cuidado dessas
pessoas nessa etapa da assisténcia oncologica, minimizando o sofrimento dessas
pessoas e/ ou familiares.

A equipe devera estar atenta as necessidades do paciente e de seus
familiares envolvidos no cuidado direto, tendo como perspectiva que, para atendé-
los, é necessario conhecé-los.

Essas familias ttm um modo peculiar de cuidar que envolve compromisso em
atender as expectativas de seu familiar em abordagem paliativa. Esse momento tao
singular requer uma interacdo entre eles e a equipe que cuida que favoreca
conhecer e reconhecer a familia com quem mantém contato no cuidado ao paciente.
O reconhecimento dos limites e possibilidades de cuidado e atencdo de todos os
envolvidos é determinante nos resultados e no atendimento as expectativas de cada
um.

Ressalto que nem sempre aquele que esta morrendo € amado por todos e
que a familia tem condicbes adequadas para cuidar, sejam essas condicOes
emocionais, financeiras ou organizacionais e nem sempre 0 paciente quer ser

cuidado da forma como avaliamos como necessaria e ideal.
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Desse modo, o reconhecimento proporciona o desenvolvimento das
habilidades necessarias para atender as demandas do paciente cuja familia pode
tornar-se mais participativa nos cuidados, e a equipe também pode atuar sem exigir
e solicitar para além das possibilidades da familia e do paciente. Cuidar em nenhum
momento pode se configurar como uma imposicéo, e ser cuidado deve ser sempre

uma possibilidade e ndo uma obrigacéo.

[...] ficava numa tentativa frustrada, trazia muitas esperangas, um certo
procedimento que nunca acontecia. (Rosa)

[...] pelo paliativo que esta sendo feito aqui, a gente t4 tendo uma melhora [...].
(Rouxinol)

[..] ficou em casa durante um més, em observacdo, quando terminou a
guimioterapia, tentou radioterapia, interferon, nada deu certo, durante nove meses,
ja era indicado pra ca, mesmo assim ele ficou um més em casa , sem medicamento,
sem tratamento, s6 veio pra ca , porque ele foi parar na emergéncia [...]. (Yasmim)

Ele é que dava forga pra gente, ele € que nos ensinava a cuidar dele, ele que me
ensinou a cuidar [...] dar o remédio da dor na hora certa, a comida [...]. (Anjo)

[...] estamos cuidando para que alguma coisa melhore |4 na frente [...] eu estou
sempre tirando os problemas, para poder ajudar ela [...]. ( Canario)

[...] pelo menos qualidade de vida ele esta tendo, embora a gente saiba que néo é
curativo. (Yasmim)

E através da comunicagdo que a pessoa explicita a motivacdo e as
expectativas do seu agir; considera-se, que 0 ato comunicativo tem como meta que
sua mensagem motive a outra pessoa a assumir uma atitude particular ou a
desenvolver algum tipo de conduta®. Este ato comunicativo aponta para a
importancia da relacdo social entre pessoas, qual seja, das relagcbes humanas.
Assim, no que se refere a familia, é através da comunicacdo verbal que esta
expressa suas necessidades assistenciais.

A familia convive com sentimentos diversos, tais como: falta de renuncia do
contato afetivo, atitude de superprotecao, hostilidade, demonstracbes extremas de
amor, preocupacdo e culpa, todos relacionados com o envolvimento prévio do

paciente com os familiares.

[...] tomo conta das consultas,venho com ela, porque, quero que ela seja tratada,
né... que ela, tenha bom resultado, que faga exames [...]. (Canario)

[...] a gente espera o melhor, aqui deste hospital, onde ha muito carinho, muita
dedicacéo. (Estrela)

[...] prefiro ficar aqui, tem suporte, em casa, tenho que cuidar da casa, dos
medicamentos, trabalhar e cuidar dele, dia e noite... embora eu tenha o apoio da
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minha familia, ndo posso transferir a responsabilidade pra eles, ndo posso exigir
nada [...]. (Yasmim)

O familiar, frente aos agravos do cancer avancado, confronta-se com a
severidade da doenca, em conviver com 0 inesperado. Esta experiéncia de
confronto com o inesperado pode provocar no cuidador um comportamento iminente
daquilo que ele, muitas vezes, tinha como expectativa inconsciente sobre a doenca
e, algumas vezes revela sentimentos como negacao, raiva, permeados de davidas e
insegurancas quanto ao prognostico reservado de seu familiar.

E necesséario perceber quando o excesso de informacgdes, detalhes e
insisténcia no processo de paliagcdo passam a ser uma verdadeira tortura para quem
ouve, e, ndo fonte de conhecimento e preparo para a familia e a pessoa. Cada um
deles deve ser vistos como Unicos e terem suas necessidades atendidas da forma
mais adequada possivel, tendo-se claro que nem sempre essas necessidades sao

condizentes com as da equipe que cuida.

[...] sei que este tratamento, pra mim, acho que esta sendo tudo em véo..basta ficar
aqui um dia para perceber, que sdo poucos 0s que conseguem voltar pra casa...
apesar de tudo, a doenca continua, ndo ha cura, nao fica boa, tratamento de uma
doenc¢a que mata... ndo tem outro caminho [...] eu estou sentindo, porque ela ndo é
s6 a minha mée, é minha amiga, minha parceira para tudo [...] hoje estou sentindo...
sendo obrigada, a cuidar de uma situagéo fatal e ndo poder fazer nada... [...] eu sei
gue a vida da minha mée esta estd escorregando igual a sabdo em minhas maos.
(Crianca)

[..] o que a gente espera do tratamento aqui... € que ela figue curada. (Rosa
vermelha)

[...] é a pior coisa do mundo, ndo desejo nem para meu pior inimigo, € uma doenca
gue a gente ver a pessoa definhando dia a dia, sem poder fazer nada. [...] pra mim,
€ uma doenca maligna. (Girassol)

7

Vale ressaltar que, a intencionalidade € importante, ja que a consciéncia
apenas existe quando é direcionada para algo, permitindo a sua compreenséao. Ele
também comenta que a consciéncia sO € consciente se voltada para o objeto e,
entdo se torna consciéncia pura®. A atitude desses familiares conduz e desenvolve
um modo préprio de compreender e interpretar a realidade a partir de sua
experiéncia do vivido. Desse modo, 0 comportamento vivido destes familiares que
cuidam em abordagem paliativa se manifesta em suas acbes como um projeto
intencional futuro cujo significado se fundamenta na acdo como propria da relagéo

entre pessoas.
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Considerando que as pessoas sao autoconscientes, capazes de identificar
suas proprias necessidades e que acontecimentos sdo experiéncias humanas
inevitaveis e essenciais para outras etapas de vida, cabe aos profissionais
reconsiderar e validar seus valores morais e éticos a fim de em si mesmos se
colocarem como agente terapéutico. A assisténcia paliativa propicia interacédo entre
estes familiares e o paciente em um agir profissional pautado no respeito,
transparéncia e compromisso, desenvolvendo e estimulando habilidades para que
possam solucionar as situacdes surgidas através de processo interpessoal
educacional, terapéutico e colaborativo tendo como foco um cuidado individualizado

e digno, fazendo da doenca uma significativa experiéncia.

[...] a gente tem que tentar aliviar o tanto quanto, sempre[..] mesmo que seja por um
momento, por um instante... vocé esta vendo que aquela pessoa esta sendo
confortada por voceé [...]. (Fénix)

[...] buscar uma qualidade de vida melhor para o paciente][...]. (Orquidea branca)

[...] pelo menos qualidade de vida ele esta tendo, embora a gente saiba que néo é
curativo. (Yasmim)

A situacdo biogréafica é a sedimentacdo de todas as experiéncias anteriores
desta pessoa, organizadas de acordo com as posses habituais de seu estoque de
conhecimentos & mao®. Portanto, influencia sua motivacdo para fazer ou ndo fazer
algo, isto é, em uma relacdo que se da como acao social vinculada a uma historia
vivenciada e seus motivos. Assim, a interpretacdo subjetiva do significado é uma
tipificacdo que se manifesta pelo sujeito através de suas relagdes.

Nesse sentido, cabe ao profissional valorizar as questdes sociais presentes
no mundo da vida destes familiares que cuidam de pessoa em assisténcia paliativa,
bem como os significados dessa vivéncia atribuidos por eles as suas acdes ou as
suas interagoes.

Cada pessoa tem sua percepcao propria da enfermidade, suas expectativas e
limitacGes, traz consigo sua bagagem de conhecimentos a mao, ou seja, suas
experiéncias prévias, questdes culturais e pressupostos. Em busca de manter
equilibrio familiar, tentam adaptar-se as situacdes que se apresentam em cuidar
deste familiar adoecido.

Os familiares, as pessoas com cancer avancado e o0s profissionais na

realizacdo dos cuidados e no aproveitamento dos recursos terapéuticos, sabem que
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a abordagem paliativa esta focada no alivio da dor e do sofrimento, portanto ndo tem
cunho curativo, mas proporciona conforto e respeito a pessoa, apesar da doenca. As
acOes sao direcionadas para o futuro, pautadas em seu conhecimento a méo para
identificar necessidades e assistir através de informacédo, orientacdo adequada,
estimulacdo e ajuda para superar as dificuldades advindas da severidade do cancer
avancado, assim como reduzir a ansiedade e tensdo emocional para definir as acdes

necessarias para os problemas do paciente.

[...] ela é viliva, eu também sou, e isso nos uniu muito, pra tudo [...]. (Crianga)

[...] a dor do outro, d6i na gente também, porque é impossivel ndo se sensibilizar ao
ver o outro sofrendo. (Fénix)

[...] cuidando de minha mée e de outras pessoas [...] conheci vérias pessoas, fiz
novos amigos, aprendi a cuidar de uma pessoa doente, aprendi a ter paciéncia co
migo, com a vida, com tudo, entendeu? (Orquidea branca)

[...] a gente fica mais humano [...] a dor de ver a pessoa que se gosta doente.
(Gigio)

[...] eu mudei muito, antigamente a gente via as coisas, mesmo pequenas, nés

ficAvamos muito irritados... hoje ndo, as coisas sdo superaveis, a gente ver coisas
piores, ndo nos desesperamos mais [...]. (Yasmim)

Nas relagbes sociais as tipificagdes do grupo social, mesmo que mantenham
caracteristicas pessoais, sdo desconhecidas entre eles, ndo podendo ser
experimentado diretamente®. As relacdes dessas familias que cuidam na
abordagem paliativa marcam como uma acao, delimitando o agir das pessoas.

Nesse sentido, algumas falas dos familiares expressam um conjunto de
fatores que me levam a caracterizar a pessoa em adoecimento e em cuidados
paliativos como aquela que ao longo da vida experenciou uma relacdo significativa
com seus familiares de tal modo que a situacdo biografica reflete a sua histéria de
vida. Essa pessoa possui na sua trajetoria aspectos que sado valorizados na acao de
cuidado realizado pelo seu familiar como algo que da sentido e motiva a presenca.

O projeto intencional dessas familias, nesse momento da vida, volta-se para a
compreensao do sentido que propicia um conhecimento mutuo caracterizado por
envolvimento, integracdo, desaparecendo as peculiaridades e contradigcbes
individuais. Possibilitando, assim, um desfecho final com dignidade e significado
existencial. Sendo assim, € relevante garantir os fatos importantes na vida do
paciente, principalmente, das pessoas significativas, para que as despedidas

possam ser realizadas, ressignificando as relacées®.
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[...] Ele merece, porque ele foi um homem muito batalhador, sofredor, caprichoso
com o filhos. (Beija flor)

A gente era muito amigo, a gente... quando eu tinha meus problemas, era com ele..
mesmo doente. (Anjo)

[...] era uma mulher de muita forca, ela s6 esta viva, ainda, devido a forca que ela
tem [...]. ela é uma pessoa de muita decisdo, de atitude, excelente professora,

sempre deu valor para seus alunos foi a primeira explicadora do nosso bairro.
(Crianca)

Ele é um tipo de pessoa que nao existe igual [...] ajudava todo mundo, as pessoas
gostavam muito dele [...] com ele nao tinha baixo astral [...] era uma pessoa familia
mesmo. (Girassol)

Algumas familias relatam soliddo, sobrecarga, e reproduzem conceitos que
circulam na sociedade a respeito do cancer e seus agravos. A rotina de cuidados,
em pouco tempo, leva o cuidador a exaustdo e a impossibilidade de manutencao
dos cuidados paliativos.

Os valores trazidos por cada um deles tém uma relagdo intensa com
atividades afetivas de potencial humano e muita sensibilidade, traduzindo um modo
peculiar de cuidar desses familiares ao lidarem com o sofrimento do seu ente
querido. Em busca de oferecer conforto e apoio ao familiar adoecido, as familias
procuram ser responsaveis pelos cuidados prestados.

A abordagem paliativa possibilita na pratica cotidiana reafirmarmos sempre a
necessidade, quando possivel, da divisdo de tarefas e responsabilidades entre
familiares mais préximos, evitando-se assim sobrecarga de alguns; o fornecimento
de informacdes, por parte da equipe, sempre que necessario aos envolvidos, como
forma de se evitar a angustia de um soO deter todas as informacfes e ser cobrado
pelos demais familiares pela cura que ndo vem; a disponibilidade para auxiliar na
resolucdo de pendéncias e providéncias legais que demandam o consentimento do
paciente; e a capacidade e disponibilidade de oferecer apoio e escuta.

Em algumas ocasifes é necessario estarmos juntos da familia para ouvir,
entender e esperar. Nao ha mais o que ser dito. Talvez esta seja a abordagem mais
dificil de ser realizada pelo profissional, pois temos a necessidade de nos mostrar
em atividade constante. Algumas vezes, s6 é necessario estarmos presentes. O nao

fazer ja €, por si s6, uma acéao.

[...] s6 temos nés dois, a familia dele é toda de Sao Paulo,vem apenas para visitar,
visitar e ir embora [...]. Houve muita resisténcia de vir pra ca... este hospital é tido
como terminal, pacientes terminais... agora tenho uma visdo diferente, mais
relutamos bastante pra vir, ndo sabiamos, como seria os cuidados, se haveria
cuidados. (Yasmim)
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Eu fiquei mais calma, mais controlada... até porque eu tenho a minha sogra que fica
em prantos, agora mais calma, também.tenho minhas filhas, tenho ele... se eu
fraquejar como vai ser, ninguém tem coragem de cuidar dele... [...] fica com isso,
aquilo, ele nao precisa disso agora, tudo o que ele ndo precisa agora é pena. (Rosa
amarela)

[...] minha familia € muito grande, mais no momento sé eu estou ajudando, eu ndo
sei se 0s outros ndo tém acgdo pra isso, eu nao sei o que € [...]. (Margarida)

[...] porque a gente fica assim, ah, meu Deus, fica achando que é uma coisa dificil,
assim.A pessoa quando descobre que estar com cancer, fica achando que néo tem
cura, que vai morrer.Quando chega aqui, assiste as reunifes e eles vao passando
as coisas pra gente, isso ajuda. (Violeta)

[...] eu pensava totalmente diferente, que se ficava doente, era s6 esperar um
pouquinho e ficava curada, ou entdo partia logo [...] dar banho, trocar uma fralda,
seguir os remédios nos horarios, quantidade,as vezes é preciso dizer ndo, quando
ndo quer tomar o remédio, como agora ela quer ir pra casa,tirar o soro da veia, sair
da cama. (Gigio)

Hoje eu mesma dei banho nela, no chuveiro... agora ela quer ficar sem fralda, ai eu
disse, amanhd, na hora do banho eu peco a enfermeira pra ela me ajudar a colocar
a calcinha [...]. (Rosa vermelha)

Acho que tem que ser assim, nada obrigado, sabe tem que ser de coragdo, porque
quando a gente faz obrigado, a gente ndo faz bem feito [...]. Ele ndo esté falando,
ndo se comunica, mais o fato de ter alguém do lado dele, o ajuda bastante, porque

ele sabe se ha alguém, mais ele entende, gesticula, langa olhares, ele sabe que a
gente esta al [...]. (Fénix)

[...] tenho maior prazer em cuidar dela,fago por amor e ndo por obrigacéo e ela sabe
disso [...]. (Orquidea branca)

A expressao religiosa também foi destacada entre uma fala e outra. Portanto,
ter fé aflora a esperanca de dias melhores, fortalecendo as familias para suportar as
situacdes dificeis.

Observa-se que a espiritualidade e religiosidade estdo explicitas em algumas
familias, sendo fonte de conforto, esperanca, fortalecendo sua fé e ajudando a
encontrar, no relacionamento pessoal com Deus, o significado da vida e os seus
propoésitos em meio ao sofrimento. Esses fatores podem influenciar a forma como os
pacientes, familiares e profissionais percebem a salude e a doenca e como
interagem com uma e outra pessoa através da fé.

A religiosidade intrinseca pode ser ilustrada como aquela pessoa que tem
uma profunda e forte fé interior como principal forca motivadora de sua vida,
afetando suas decisbes e comportamentos diarios caracterizados por um intimo
relacionamento pessoal com Deus, que inclui também alguns ritos, oracdes, leitura

biblica, crencas, ou seja, uso da religido para lidar com o estress®.
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Para aquelas pessoas e familiares nao-religiosos, mesmo assim utilizam
alguns outros sentidos da espiritualidade, como a arte e a musica, para dar-lhes
suporte durante a doenca, ajudando-os a encontrar um sentido em sua vida. Por
outro lado, os religiosos usam a espiritualidade e os ritos religiosos, a partir das
necessidades levantadas por estes, oferece conforto, esperanca e ao mesmo tempo
como ajuda para solucionar conflitos de relacionamentos existentes, sejam eles com
Deus ou com pessoas de sua intimidade.

O homem pode encontrar um sentido em sua vida, inclusive no sofrimento, o
sentido de ter feito algo durante sua vida. Este sentimento pode ser expresso
através de uma fé religiosa, renovada em um verdadeiro relacionamento com Deus,
muito além dos ritos. O sentido encontrado na morte volta a dar sentido a vida®.

Alguns estudos realizados com pessoas em cuidados paliativos em oncologia
chamam a atencdo para os achados e necessidades espirituais em fim de vida:
necessidade de ser considerado como pessoa; reler a sua vida; busca de sentido;
livrar da culpa; de reconciliagdo; transparéncia; descobrir algo além de sua
existéncia; de ser amado, apesar de seu aspecto; temporalidade e continuidade®.

Se Deus achar que eu tenho o poder de sentir, de vé ele partir, eu quero Vvé,
entendeu? Deus vai me fortalecer, me da forgas [...]. Ele gosta que eu cante para
ele, cante para mim. (Beija flor)

[...] Se Deus quiser [...]. E dificil, mais a gente tem que levar, acho que temos que
rezar, rezar muito, pedir a Deus. (Rouxinol)

eu tenho fé em Deus, que ele vai botar as maos no meu pai e ele vai ficar bom

[--]
[...]. (Anjo)

[...] agora a gente entrega na méo de Deus, o que Deus achar... contra ele, ndo
posso lutar [...]. (Rosa amarela)

[...] ele tem fé, e mesmo sabendo do local onde a gente se encontra... que o
tratamento seja sintomatico, paliativo[...] a gente, continua com fé, orando, porque
eu acredito, quem direciona os médicos € Deus, ele é o médico dos médicos, entdo
a hora que ele quiser, ele pode prover um coisa milagrosa, eu tenho muita fé.
(Yasmim)

Os agravos da doenca mobilizam sentimentos de solidariedade, compaixao
em toda as esferas familiares, motivando-os para o cuidar e estarem presentes.
Quando isso ndao acontece, elas demonstram expectativas desse apoio através do
agir dessas pessoas.

Nesse sentido, ressalto a importancia da informacéo apropriada e eficiente,

porque quanto mais as pessoas sdo conhecedoras da abordagem paliativa, e a
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medida que sejam orientadas e suas duvidas esclarecidas, reagem e entendem
melhor o agravo e o manejo de sintomas. Com a proximidade da morte, torna-se
urgente buscar uma comunicagao efetiva, lidar com assuntos inacabados, com as
prioridades, com as escolhas e com aquilo que as pessoas precisam.

As relacoes significativas podem ser reatadas durante todo o processo da
vida, mas, na proximidade da morte, essas questfes se tornam urgentes, sendo

importante resgatar o desejo, a vida, o prazer e os valores de toda a existéncia.

Minha tia perguntou se eu podia vir, eu falei que sim, vou sim,, vou ajudar, porque
nesse momento, eles precisam muito da gente. (Fénix)

[...] eu trabalho, e ficava muito preocupada com a minha prima sozinha aqui, ela fica
durante a semana, e pelo menos nos sdbados e domingos tem que ser eu... cuido
dela [...] minha familia € muito grande, mais no momento s6 eu estou ajudando, eu
n&o sei se 0s outros ndo tém acao pra isso, eu ndo sei o que € [...]. (Margarida)

[...] toda a familia, ndo tem um se quer...pra ter uma idéia, as minhas tias, primos,
amigos, cunhados e colegas ficam |4 em casa pra ajudar a cuidar dele, uns dormem
e outros ficam acordados, revezando [...]. (Girassol)

[...] mais quando a gente vem ao hospital... tem as entrevistas, assiste as reunides,
isto ajuda bastante [...] vai ficando mais tranquilo, mais calmo. ( Violeta)

A vida continua, isso ndo acaba com o diagnéstico [...]. Eu digo pra todo mundo,
gue a equipe do HCIV é maravilhosa o tratamento paliativo pra nds,esta sendo uma
experiéncia ao contrario do que pensava, que seria terrivel, esta se revelando,
dentro das circunstancia, bem mais prazerosa, que sofrida... falo pra todo mundo
que o HCIV, ndo é o fim, ndo é ndo... € uma continuagdo. (Orquidea)

As experiéncias anteriores desta pessoa, organizadas de acordo com as
posses habituais de seu estoque de conhecimento a méo. Portanto, influencia a sua
motivacdo para fazer ou ndo fazer algo, isto €, em uma relacdo que se da como
acdo social vinculada a uma histéria vivenciada e seus motivos. Assim, a
interpretacdo subjetiva do significado € uma tipificacdo. Este mundo da vida € algo
gue se manifesta no sujeito atraves de suas relacoes.

Nesse sentido, valorizar as questdes sociais presentes no mundo da vida
destes familiares que cuidam de um familiar em assisténcia paliativa, bem como o0s
significados dessa vivéncia atribuidos por eles, as suas a¢des ou as suas interacoes.

Cada pessoa tem sua percepc¢ao propria da enfermidade, suas expectativas e
limitacBes, traz consigo sua bagagem de conhecimento a mao, ou seja, suas
experiéncias prévias, questbes culturais e pressupostos. Em busca de manter
equilibrio familiar, tentam adaptar-se as situacdes que se apresentam para cuidar

dessa pessoa com cancer avancgado.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A insercdo da familia durante todo o processo de tratamento € fundamental
para os cuidados requeridos pelo paciente; evidenciando para o enfermeiro a
necessidade da escuta de seu sofrimento e disposi¢do para o aprendizado no lidar
com o problema. Assim sendo, as acdes de enfermagem tém como objetivo ajudar a
familia a descobrir suas préprias solucbes para os problemas, proporcionando
suporte as necessidades apresentadas por esta clientela especifica.

O cuidar humano nessa situacdo deve enfatizar a escuta sensivel, as
relacbes e a comunicagcao como ferramentas para favorecer as interacdes, agindo
com responsabilidade e compromisso ético. Conforme relatado por alguns
depoentes, o cuidado com o outro, a presenca da familia, o apoio emocional desta e
de amigos e a atitude profissional da equipe de saude durante o tratamento tornam-
se fundamentais para superar as situacdes dificeis.

Considerando cada familia como Unica e complexa, devemos utilizar a
interdisciplinaridade e a comunicacao terapéutica como uma das ferramentas de
escolha para atendimento, recomenda-se também a abordagem paliativa como
estratégia de inclusdo para a familia no cuidar em situacdes de agravo a saude e
doenca avancada, onde a proposta € buscar o controle adequado de sintomas e
qualidade de vida para o paciente e, sobretudo, a familia. Sendo assim, o cuidado
envolve a compreensdo a partir do momento em que ouvimos 0 outro, quando
conseguimos captar suas necessidades, ansiedades, desconhecimentos e
preocupacdes. O modo como os familiares expressam a maneira de lidar com o
adoecimento deste familiar em fase avancada de cancer em busca de cuidado e
conforto e aprendendo a lidar com as situacfes de agravos da patologia, nos remete
ao compromisso de criar estratégias que possam atender estas familias nesta etapa
da assisténcia oncoldgica.

Tendo como principio ajudar as familias a encontrar alternativas que visem
reduzir o estresse sentido tanto pelo paciente quanto por elas no processo de
adoecimento de um de seus membros, necessitamos identificar as demandas
individuais e coletivas, expectativas e disposicéo para lidar com os problemas.

A atitude profissional deve ser destaque na assisténcia paliativa, frente aos

agravos da doenca, minimizando o sofrimento de modo interdisciplinar, a fim de
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promover seguranca para a familia e seus cuidadores. Incentivar e motivar a
expressdo da espiritualidade destas familias proporciona conforto e melhor
enfrentamento das situacgdes dificeis em seu dia a dia.

A comunicacdo deve ser valorizada no cuidado com as familias, sendo
necessaria desde o0 momento que essas pessoas chegam na unidade hospitalar.
Neste momento, € importante o acolhimento e as orientagcdes pertinentes ao
tratamento paliativo, informando e incentivando a participacdo nos grupos de apoio
oferecidos no servico, onde o enfermeiro, acompanhantes e familiares possam ter
um momento para estabelecer vinculos, esclarecer duvidas e reduzir ansiedades, &
uma atitude que consideramos fazer parte do cotidiano do profissional quando o foco
€ 0 paciente com cancer.

Manter estas familias informadas sobre a abordagem paliativa e o progndstico
possibilita escolhas no tratar a doenca avancada. Portanto, devera ser objeto de
preocupacdo da equipe que assiste em cuidados paliativos a comunicagao
terapéutica e proxima a esta clientela. Sendo assim, valorizar o ato comunicativo na
relacdo dessas familias possibilita um agir profissional responsavel, bem como
favorece a interacdo e a adesao terapéutica do paciente e sua familia as propostas
apresentadas.

Esses procedimentos sdo redutores de ansiedade, pois a familia passa a
conhecer e ter informagdes sobre a Instituicdo e a situacdo do paciente. As familias,
ao utilizarem as estratégias de enfrentamento, tornam-se mais unidas e fortes para
conviverem e suportarem 0s agravos da patologia como a si mesmos diante da
possibilidade de vivenciar situagfes diferentes das comuns ao seu dia a dia.

A fenomenologia socioldgica de Alfred Schutz vem ao encontro da abordagem
paliativa, sobretudo quanto as questdes relacionadas ao cuidado humano, tais como
escuta a sensivel, as relacbes e a comunicacdo consideradas como ferramentas
para favorecer as interag6es, o agir profissional responsavel e ético das equipes de
saude. Portanto, compreender o cuidado desse familiar, situado no mundo da vida,
do senso comum, possibilita apreender com o vivido e os significados que alicercam
esta pratica no cuidar da pessoa com cancer e a fundamentar um comportamento,
acoOes e relagOes neste grupo de pessoas na vivéncia de um tratamento paliativo, ou
seja, um modo de pensar que oriente o individuo no seu cotidiano para ser e estar

com o0 outro nessa fase da vida.



69

Portanto, na utilizacdo de estratégias de enfrentamento da doenca, deve-se
fortalecer os lacos familiares que séo redutores de ansiedade e sofrimento, diante da
gravidade e da terminalidade evidenciada durante a vivéncia de uma doenca
oncologica. Para tanto, cabe ao enfermeiro desenvolver o cuidar integral na
perspectiva da abordagem paliativa interdisciplinar como um modo de atuacdo que
dé visibilidade a relacdo pessoa-familiar-profissional. Neste sentido, a escuta e a
comunicacao se constituem como os pilares deste cuidar de familiares em cuidados
paliativos oncolégicos.

As reflexdes e contribuicdes apreendidas no desenvolvimento deste estudo
possibilitaram a apreensédo do significado relativo as vivéncias do familiar que cuida
de alguém com doenca oncoldgica avancada, permitindo repensar as acdes praticas
nessa area.

Nesse sentido, vale ressaltar que a inclusdo do familiar de pessoa em
tratamento paliativo em oncologia na acdo de cuidar deve ser valorizada tendo em
vista a inter-relacdo com um sujeito que traz consigo o significado de suas vivéncias
permeadas de sua historicidade, e, portanto, de sua bagagem de conhecimentos
que o torna capaz de auxiliar de modo mais proprio ao seu ente querido naquele
momento.

Para tanto, o cuidar realizado sem pressupostos ou juizo de valores e em
abertura, ou seja, intencionalmente dirigido para captar o0 que pensam e necessitam
aguelas pessoas, é fundamental. Assim sendo, a comunicacdo profissional de
maneira mais adequada e efetiva com a familia pode determinar a sua inclusédo
nesse processo de cuidar e ser cuidado.

Instaura-se, dessa forma, a possibilidade de uma acéo relacionada com o
projeto intencional de cada familia numa relacdo que da significado as experiéncias
vivenciadas que se mostrarem ao longo de uma enfermidade como o cancer,
evidenciando modos de cuidar possiveis que contribuam para o bem-estar tanto da

pessoa doente quanto de seus familiares.
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APENDICE A - Roteiro da entrevista

Entrevista n.:

Codinome:

Idade:

Sexo:

Escolaridade:

Qual é seu parentesco com o paciente?

E vocé quem cuida do paciente?

Ha quanto tempo cuida do paciente?

Questao orientadora da entrevista:

Como vocé esta vivendo a experiéncia de cuidar de seu familiar em tratamento

paliativo em oncologia?
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade do Estado do Rio de Janeiro
Centro Biomédico

Faculdade de Enfermagem

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Projeto de pesquisa: Tratamento Paliativo Oncolégico na perspectiva da Familia:

abordagem fenomenologica de Alfred Schutz

Autora: Maria da Gloria dos Santos Nunes

Sr. Familiar:
Vocé esta sendo convidado a participar de um estudo, que tem como objetivo
compreender a experiéncia em cuidar do paciente em tratamento paliativo
oncoldgico.

- Este estudo esta inserido no programa de Mestrado em Enfermagem da
Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro -
UERJ, situado no Boulevard 28 de Setembro, 157 / sala 702. Vila Isabel.
CEP: 205.51.031 - Telefone: 2567.8177.Sob orientacdo da Profa. Dra.
Benedita Maria Régo Deusdara Rodrigues

- Serd feita uma entrevista para a coleta de seu depoimento, o qual sera
gravado, em fita cassete e acontecera durante a consulta de enfermagem no
ambulatério da unidade de cuidados paliativos — HC IV, sem despesas
adicionais. As entrevistas serdo realizadas exclusivamente pela pesquisadora
principal. A sua participagdo no estudo é voluntaria. Portanto, tem plena
liberdade para sair do estudo a qualquer momento.Seu atendimento pela
equipe de saude ndo sera prejudicado caso vocé decida ndo participar ou
caso decida sair do estudo j& iniciado.

- Vocé podera fazer todas as perguntas que julgar necessarias antes de
concordar em participar do estudo, ou ha qualqguer momento que desejar.
Coloco-me a sua disposicdo se for de seu interesse, a gravacao das falas

para a sua escuta.
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- A sua identidade serd mantida como informacao confidencial. Os resultados
do estudo podem ser publicados, mas a sua identidade nédo sera revelada.As
entrevistas foram gravadas em CD. Este fica em armario de acesso restrito
sob guarda da pesquisadora principal. Os risco envolvendo a sua saude ou
de seu familiar, ao participar das entrevistas séo inerentes as informacoes
prestadas. Pode ocorrer a possibilidade de fragilidade emocional devido a
exposicao de sentimentos durante o processo da entrevista. A participar do
estudo, contribuira para reflexdes sobre como as familias agem e reagem ao

tratamento paliativo oncolégico.

- Declaracao do Participante:

Eu li e entendi todas as informacdes sobre esse estudo e todas as minhas perguntas
foram respondidas a contento.Portanto, consinto voluntariamente em participar deste
estudo.

Assinatura do entrevistado:

Loca/data:



ANEXO A — Oficio de solicitacdo para realizacdo da pesquisa
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(#'q% UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
=

F CENTRO BIOMEDICO
%UEm“" &  FACULDADE DE ENFERMAGEM
fxnlm‘p

Rio de Janeiro, 28 de outubro de 2008.

Of - 265/FENF/2008

A Diregdo do Hospital do Cancer 11 - Inca
Att. Dra. Claudia Naylor Lisboa

Assunto: Solicitagio para realizagiio de Pesquisa

Prezada Senhora:

Solicitamos autorizagio para que a enfermeira Maria da Gloria dos Santos Nunes, aluna
regulamente matriculada no Curso de Mestrado do Programa de Pos-graduagdo em Enfermagem
desta Faculdade, possa coletar dados no dmbito dessa instituigio, conforme informagdes abaixo, a

fim de realizar o trabalho cientifico previsto para a conclusio do curso.

Titulo: O Cuidar de Pessoas em Tratamento Paliativo Oncoldgico na Perspectiva

da Familia

Método Utilizado:  Qualitativo descritivo com abordagem fenomenolégica
Tipo de pesquisa: Qualitativa

Técnica utilizada: Enirevista semi-estruturada

Periodo: 11/2008 a 11/2009

Orientadora: Prof. Dra. Benedita Maria Régo Deusdara Rodrigues

Certos da colaboragdo de V.S", apresentamos protestos de estima e consideragio.

LUIZA MARA CORREIA

Dirctora em Exercicio

fmrs

Boulevard 28 de Seternbivo, 157 « 7 andr - Vila bobel - Rio/RJ - CEP 20551030 - Telefone {55-21) 2587-6335 - Fax: 2567-8177 e-tnail. faeenf@er br



ANEXO B - Carta de aprovacao do CEP

# INCA

INSTITUTO WACIONAL DE CAMCER

Memo 106/09-CEP-INCA Rio de Janeiro, 9 de abril de 2009.

A(o): Enf*. Maria da Gloria dos Santos Nunes
Pesquisador(a) Principal

Registro CEP n® 22/09 (Este n°, deve ser citado nas correspondéncias referentes a este estudo)
Titulo do Estudo: Tratamento paliativo oncoldgico na perspectiva do familiar: abordagem
fenomenologica de Alfred Schutz

Prezada Pesquisadora,

Informo que o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Céancer aprovou
ap6s re-analise, o estudo intitulado: Tratamento paliativo oncolégico na perspectiva do
familiar: abordagem fenomenoldgica de Alfred Schutz, bem como o seu Termo de
Consentimento Livre ¢ Esclarecido (versio 2 ), em 8 de abril de 2009,

Ressalto que conforme descrito na folha de rosto (item 49), o pesquisador
responsdvel deverd apresentar relatorios semestrais respeito do seu estudo, As datas
previstas sdo: outubro/2009 e abril/2010.

A documentagdo pertinente serd encaminhada a CONEP com vistas a registro e
arquivamento.

Atenciosamente,

YA

Dra."Adriana Scheliga
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa
CEP-INCA

Clc - Dra. Cldudia Naylor Lisboa — Diretora do HC IV
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ANEXO C — Folha de rosto CONEP

MINISTERIO DA SAUDE
Conselho Nacional de Saide
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa

‘FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

Prejeto de Pesquisa Prot 22/09 - Tratamento paliativo na perspectiva da familia: abordagem fenomenaoldgica de Alfred Schutz

2. Area do Conhecimento {conforme relagio no verso) 3. Codigo 4. Nivel (para drea
gigneias da saude 4 4)
5 Area Temitica (conforme relagio no verso) 6. Codigo 7. Fase (para drea
enfermapem ; 4.04 3)
8. Unitermos (3)
curdades paliativos Cancer, famulia o

SUJEITOS DA PESQUISA ]

10, Grupos Especiais: < 18 anos ) Portador de Deficiéncia mental () Embriio/Feto | ) Relacho de Dependincia
(estudantes, militares, presididrios, et} { ) Dutres | ) Niose aplica (x)

PESQUISADOR RESPONSAVEL

9, Namero de Sujeitos
No Centra: 20 Total:20

11. Nome Maria d; Gloria dos Santes Nunes

12, Identidade: 13. C.P.F. 19. Enderego (Rua, n®)
071115976 4468297700 Rua Ferreira de Andrade (616 Bl 1 apto. 503 - Cachambi-RJ
14. Nacionalidade 15. Profissio 20. CEP 21. Cidade 22.UF.
Brasileira Enfermeira 20780-200 RJ RI
16. Maior Titulagdo 17. Cargo 23. Fone 24, Fax E
raduagio enfermmeira 32970706 - 22815406
18 Instituiglo a que pertence 25. E-mail:
nursgloriai@ Y ahoo.com br

Fundagio Ary Frauzino - Hospital de Clneer v
Termo de compromisso: Declaro que conhiego & cumprire os requisitos da Res, CNS 196/96 ¢ suas Comph Comp a utilizar o3
materiais ¢ dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo e a publicar os resultados sejam eles favordveis ou nfio. Aceito as

bilidades pela condugio cientifica do projeto acima

. s
M,-.-. ollindant o L

Assithatura

INSTITUICAOQ ONDE SERA REALIZADO

29. Enderego (Rua, n*)

26. Nome:
Hospital de Cineer IV Rua Visconde de Santa lzabel. 274 - Vila [zabel
27. Unidade/Orgao 30. CEP 31. Cidade 32.UF.
Hospital de Cincer 1V -- INCa/ MS 20.,560-120 Jid] R
28, Participagio estrangeira: Sim ()} Nio ( x) 33, Fone 34, Fax
I879- 6357 3879 - 6256
35. Projeto Multicéntrico: Sim ( ) Mo ( x) Macional ( x) Intemacional { ) Ancxar a lsta de 10405 o5 centros participantes na Brasil
Terma de compromisse: (do responsdvel pela | igda) Declaro que ¢ hego e cumprirei 08 requisi leea.CNShi £ Boaplementares
& como :-stl‘a‘ylsutun;lo tem condigbes para o desenvolvimento deste projeto, autorizo sua execuglo. Claudia ) a
Data: I s ) (ﬁ CRM: 77 - MS
Man, 35562 rynent W
bt
= - PATROCINADOR ___ Nao se aplica (x )
36, Nome: 39. Enderego (Rua, n”)
nio s¢ aplica
37. Responsivel 40. CEP 41_ Cidade | 42.UF.
38, Cargo/Fungio 43. Fone 44, Fax
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
45. Data de Erirnda 46. Protocolo 47. Conclusio: Aprovado () 48 Nio Aprovado( )
23/1/2009 CEP - 2209 Data B/4/2009 Data____ /|
49. Rel s) do Pesquisador Resp | previsto(s) para. outubro/2009 - abril2010 i \é\\c@
Encaminho ao CONEP: 52. e ony :
50. Os dados acima para registro (%) 51 O Projeto para apreciagio () Anexar o parecer
consubstanciado

53 Data _lS_fj_:Q‘—i

COMISSAO NACIONAL DE ETICA EM PEA

57. Registro na CONEP:

54. N® Expediente S6. Data Recebimento:
FR: 239725

55, Processo:
58, Observagdes:
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ANEXO D — Carta do CEP autorizando a alteracdo do titulo da dissertacao

e @ INCA

INETITOTO WACIONAL DF CANC:R

A(o): Enf*, Maria da Gloria dos Santos Nunes
Pesquisador(a) Principal

Registro CEF n" 22/09 (Este n®. deve ser citado nas correspondéncias referentes a este estudo)
Titulo do Estudo: Assisténcia paliativa em oncologia na perspectiva do familiar: Contribuicdes da
Enfermagem

Prezada Pesquisadora,

Informo que o Comitd de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Cincer
aprovou a carta datada de 08/01/10 solicitando a mudanca do titulo vigente para o seguinte
titulo: “Assisténcia paliativa em oncologia na perspectiva do familiar: Contribuigdes

da Enfermagem”, em sua reunido de 11 de janeiro de 2010,

Atenciosamente,

Dr. Carlos Henrique D. Silva

Coordenador Substituto do Comité de Etica em Pesquisa
EP-INCA
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