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RESUMO

COBO, V. A. A familia e o paciente oncoldgico: estrutura e funcionamento familiar no
contexto de cancer na familia. 2019. 152 p. Tese (Doutorado em Ciéncias) — Escola de

Enfermagem de Ribeir&o Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2019.

A pesquisa parte da reflexao sobre o papel de destaque da familia no que tange aos processos
de saude e doenca dos individuos, também da preméncia de estudos que fornecam
informagdes sobre de que modo e até que ponto o diagnostico de cancer e o tratamento
correspondente pode interferir nas relagdes familiares. Apoia-se no referencial sistémico e
desenvolvimental para compreensdo dos fenémenos familiares. Avaliar o funcionamento em
familias que estdo vivenciando o processo de diagnostico e tratamento de cancer de um de
seus membros e verificar se a participacdo em grupo de apoio focado na funcionalidade
familiar pode auxiliar na adaptacdo da familia a nova condi¢do. Além disso, pretendeu-se
identificar possiveis alteracbes no funcionamento e as dimensGes mais atingidas (coesao,
flexibilidade, comunica¢do), bem como possiveis mudancas estruturais e desenvolvimentais
nas familias que vivenciam o cancer. Foram utilizados instrumentais como FACES 1V,
Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar (MCAF), dados retirados do grupo de apoio ofertado
que foram descritos e analisados, a triangular e condensar para que fossem satisfeitos os
objetivos do estudo. Conclui se que frente ao diagndstico de cancer mudancas sdo vividas no
ambito familiar mesmo vistas com perspectivas positivas, e para além disso o suporte ao
enfrentamento da doencga oferecido por instituicOes externas, principalmente as instituicdes de
salde, e o intra familiar sdo afirmados como imprescindiveis para o enfrentamento adequado

a doenca pelos pacientes e familiares.

Palavras-chave: Psicologia. Grupos. Familia. Paciente oncolégico.






ABSTRACT

COBO, V. A. The family and the cancer patient: The impact of the diagnosis of cancer
under family functioning. 2019. 152 p. Thesis (Doctorate) - School of Nursing of Ribeirdo

Preto, University of Sdo Paulo, Ribeirdo Preto, 2019.

The research starts with the reflection on the prominent role of the family regarding the health
and disease processes of individuals, and also on the urgency of studies that provide
information on how and to what extent the diagnosis of cancer and the corresponding
treatment can interfere. in family relationships. It relies on the systemic and developmental
framework for understanding family phenomena. To evaluate the functioning in families that
are experiencing the process of diagnosis and treatment of cancer of one of its members and
to verify if participation in a support group focused on family functionality can help the
family adapt to the new condition. In addition, it was intended to identify possible changes in
functioning and the most affected dimensions (cohesion, flexibility, communication), as well
as possible structural and developmental changes in families experiencing cancer. We used
instruments such as FACES IV, Calgary Family Assessment Model (MCAF), data taken from
the offered support group that were described and analyzed, to triangulate and condense to
meet the objectives of the study. It can be concluded that, in view of the diagnosis of cancer,
changes are experienced within the family, even with positive perspectives, and in addition,
the support to coping with the disease offered by external institutions, especially health
institutions, and the intra-family are affirmed as essential for adequate coping with the disease
by patients and family members.

Keywords: Psychology. Groups. Family. Oncologic patient.






RESUMEN

COBO, V. A. La familia y el paciente de cancer: el impacto del diagnéstico de cancer en
el funcionamiento familiar. 2019. 152 p. Tesis (Doctorado) - Escuela de Enfermeria de

Ribeirdo Preto, Universidad de Sdo Paulo, Ribeirdo Preto, 2019.

La investigacion comienza con la reflexion sobre el papel prominente de la familia con
respecto a los procesos de salud y enfermedad de las personas, y también sobre la urgencia de
los estudios que brindan informacion sobre como y en qué medida el diagnéstico de cancer y
el tratamiento correspondiente pueden interferir. en las relaciones familiares Se basa en el
marco sistémico y de desarrollo para comprender los fenémenos familiares. Evaluar el
funcionamiento en familias que estan experimentando el proceso de diagndstico y tratamiento
del cancer de uno de sus miembros y verificar si la participacion en un grupo de apoyo
centrado en la funcionalidad familiar puede ayudar a la familia a adaptarse a la nueva
condicion. Ademas, se pretendia identificar posibles cambios en el funcionamiento y las
dimensiones mas afectadas (cohesién, flexibilidad, comunicacion), asi como posibles cambios
estructurales y de desarrollo en familias que padecen cancer. Utilizamos instrumentos como
FACES IV, Modelo de evaluacion familiar de Calgary (MCAF), datos tomados del grupo de
apoyo ofrecido que fueron descritos y analizados, para triangular y condensar para cumplir
con los objetivos del estudio. Se puede concluir que, en vista del diagndstico de cancer, se
experimentan cambios dentro de la familia, incluso con perspectivas positivas, y ademas, el
apoyo para hacer frente a la enfermedad que ofrecen las instituciones externas, especialmente
las instituciones de salud, y las intrafamiliares se afirman como esenciales para manejo

adecuado de la enfermedad por parte de pacientes y familiares.

Palabras clave: Psicologia. Grupos. La familia. Paciente oncoldgico.
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1 APRESENTACAO

O despertar para a escolha de minha profissdo veio com uma vivéncia de doenca na
familia. Minha avé materna, Maria Lucia Ferreira, foi diagnosticada com cancer aos 74 anos,
ja em estagio avangado. A vivéncia do diagnostico, tratamento, os cuidados paliativos e
desfecho para o luto me despertaram para a tematica e fizeram-me ficar deslumbrada pelo
cuidar sem o peso de ter que curar, o olhar para a familia, para as vivéncias e para o contexto.

Primeiro passo: a escolha da graduacdo em Psicologia, a profissdo que, ao meu ver,
une as areas Humanas e Saude. Cursada na Universidade Federal de Uberlandia, fiz dois anos
de estadgio em Psicologia Hospitalar, quando tive os primeiros contatos com pacientes, 0
acompanhamento da morte e despedida do primeiro paciente e sua familia, com diagnostico
de cancer hepatico, e suas repercussdes em mim.

Apo6s formada, ingressei, na primeira turma do Programa de Residéncia Integrada
Multiprofissional em Salde da Universidade Federal do Tridngulo Mineiro, Area de
Concentracdo Salde do Adulto com o recorte de atuacdo em Doencas Crdnicas N&o
Transmissiveis. Dentre as Clinicas de Estagio, a onco-hematologia, onde pude acompanhar
familias e pacientes em tratamento e internacdes. Neste programa conheci o Dr. Hélio Moraes
Souza e a Dr.2 Cibele Alves Chapadeiro, grandes inspiracfes em pesquisa e docéncia. Como
esse programa de residéncia permite que o aluno curse um ano com pratica dentro do hospital
e outro na Atencdo Priméaria em Saude, entrei no mundo da Saude Publica, SUS e Rede de
Atencdo a Salde, os quais me encantam até hoje. Concomitante a Residéncia, fiz varios
cursos de introducéo e aperfeicoamento na Abordagem Sistémica.

Ao término da Residéncia e apaixonada pela pesquisa e pela Saude Publica, busquei o
Programa de Mestrado em Salde da Comunidade do Departamento da Medicina Social da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo, hoje denominado
Programa de Saude Publica. Meu projeto versou sobre a insercdo e visdao de cuidados
paliativos na Atencdo Primaria, a Saude sob a perspectiva de pacientes e profissionais de
salde, sob a orientagdo do Prof. Dr. Amaury Lelis Dal Fabbro, grande exemplo de
pesquisador e profissional. Também durante o mestrado, cursei por dois semestres o
Programa de Aperfeicoamento em Docéncia, que me permitiu conhecer outra grande docente,
a Dr.2 Patricia Leila dos Santos, que me inspirou e motivou a este estudo, e com maestria me
orienta.

Apbs o mestrado, continuei atuando como Psicologa Clinica com atendimentos

voltados principalmente as tematicas do luto, doenga cronica e diagnosticos dificeis.
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Neste sentido, quando o doutorado veio, o tema do estudo escolhido foi o
funcionamento familiar frente ao diagndstico de céncer, porque dele converge a minha
trajetdria profissional, a motivacdo pela carreira e a missdo de cuidar e ampliar a visdo para
além do biologico, propagando a integralidade do individuo que se compde também no social
(familia, sociedade) e no psicoldgico. Para o desenvolvimento do projeto, tornei-me
pesquisadora do grupo ProDeFa — Grupo de Estudos e Pesquisas sobre Processos de
Desenvolvimento Humano e Rela¢des Familiares em Contextos de Salde e Adoecimento.

Apdbs o primeiro ano de doutorado, ingressei como psicologa hospitalar no Hospital
das Clinicas da Universidade Federal do Triangulo Mineiro (mesmo lugar onde fui residente),
e voltei a atuar na Clinica onco-hematoldgica, local onde supervisiono estagio e residéncia.
Também assumi recentemente a coordenacdo do setor Psicossocial dos Pronto Atendimentos
do Municipio. A prética do dia a dia continua a me inspirar e instigar a pesquisa, e reafirma a

misséo pessoal e profissional de cuidar.
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2 INTRODUCAO

O importante papel da familia na construcdo social e psiquica de cada individuo é
destaque de varios estudos e colocado como central no referencial sisttmico e
desenvolvimental. Pensando nos varios aspectos que tangem os processos de salde e doenca
dos individuos, a familia se torna central, dado que dela podem emergir cuidadores, apoio e
até mesmo ser usada como ferramenta terapéutica pelos profissionais de saide. Por outro
lado, o funcionamento familiar influi diretamente na capacidade dessa familia de exercer suas
fungBes perante o individuo e a sociedade, e esta familia também € influenciada pelas
instituicOes externas. Dito isto, a estas questfes desenhou-se este estudo e, para tanto, inicia-

se com uma revisdo tedrica dos principais pontos.

2.1 CENARIO DE SAUDE NO BRASIL E DOENCAS ONCOLOGICAS

No Brasil, apés a reforma sanitaria que teve inicio no fim da Ditadura, aconteceu em
1988 a promulgacdo da Constituicdo e, em busca de um bem-estar social que abrangesse a
necessidade social da ampla e desigual populagio, se instituiu o Sistema Unico de Salde
(SUS) (PAIVA; TEIXEIRA, 2014). O SUS consiste em um sistema publico que abrange
todos os aspectos relacionados a salde dentro do territorio brasileiro, ou seja, questdes
sanitarias, epidemiologicas, atendimentos em salde, suplementacdo através de planos
particulares, dentre outros, e foi criado para garantir a todo cidadao brasileiro acesso a saude
de maneira integral, universal e gratuita (BRASIL, 2009).

O sistema publico de satde no Brasil tem como objetivo fornecer vacinacao, cuidados,
pratica geral, médicos especialistas, atendimento hospitalar, atendimento odontolégico e
outros servicos de saude para todos. Com isso, 0 SUS é um sistema de saude dinamico e
complexo que fornece prestacdo de servicos de saude (prevencdo, promoc¢do e cuidados
curativos) e é fonte de dados sanitarios abrangentes (MONTEIRO et al., 2016).

O SUS se organiza por uma rede de atencdo & salde regionalizada e hierarquizada,
possibilitando um acesso mais proximo & populacdo, 0 que garante o atendimento integral e
evita a fragmentacao das acdes em saude (BRASIL, 2009). A porta de entrada do usuario para
essa rede €, preferencialmente, pela Rede Basica de Salde (Atencdo Basica ou Atencgédo
Primaria em Salde), e segue um fluxo dentro dessa rede de acordo com a complexidade do
cuidado (BRASIL, 2009). Uma das principais redes de atencdo que compfem a alta

complexidade do SUS ¢ a assisténcia ao paciente oncologico (BRASIL, 2009).


http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
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Com a criagdo do SUS, o conceito de salde passou a ser entendido como resultado das
condigdes sociais e de vida, trazido a tona como um direito. Com seus principios e diretrizes
de universalidade, igualdade, regionalizacdo, hierarquizacéo e a descentralizacdo dos servicos
de salde, o atendimento na perspectiva da integralidade e a participacdo popular, o SUS ainda
hoje apresenta muitos desafios na assisténcia a salde para que possa ser alcangado seu ideal
(FERTONANI et al., 2015).

O Sistema Unico de Salde vigente no Brasil esta organizado de acordo com a lgica
governamental, sendo o Estado seu principal fator de garantia dos servicos e de acesso dos
cidaddos (MENESES et al., 2017). Tal I6gica pressupde o Estado como regulador de saude, o
que implica atuagcdes nos ambitos da legislacdo e da profissionalizagdo sobre influéncias da
I6gica mercadoldgica e de disponibilidade de recursos proprios (MENESES et al., 2017).

O controle sob qualquer acdo em saude favorece barreiras burocraticas para a
efetivacdo do cuidado. O mapa de cuidados de usuarios da rede publica é “desenhado” com
maior dificuldade do que o de usuarios de planos de saude, pois estes ja tém os pontos bem
definidos assim que adquirem o servico, e a experiéncia no sistema publico depende da
velocidade em que a burocracia se resolve e na tentativa de estabelecer vinculos com bons
profissionais e instituigdes bem estruturadas (MENESES et al., 2017).

Os Sistemas de Atencdo a Saude sdo constituidos com a intencdo de corresponder a
demanda da populacdo, devendo operar com coeréncia a realidade brasileira. Sendo assim,
houve a estruturacdo de uma rede regionalizada e hierarquizada de atencdo a saude para
atender adequadamente a populacdo, segundo seu perfil e necessidades. Com o amparo do
Decreto 7.508 que regulamenta a Lei 8080/90, o processo de regionalizagdo se tornou mais
complexo, se associando a percep¢do mais ampla e integrada de transformacéo
socioeconémica e de reducdo de desigualdades regionais, havendo expansdo do investimento
publico federal, estadual e municipal. A Regido de Saude ficou estabelecida como o territorio
de referéncia para o planejamento e execucdo de acdes e servicos de saude, sendo que, para
organizar uma Rede de Atencdo a Saude hierarquizada (que considerasse necessidades locais,
regionais, nacionais e respeitasse relagdes internacionais em regides de fronteira), foi criado o
Mapa da Salde, definido como a descricdo geografica de recursos humanos e de acgdes e
servigos ofertados pelo SUS e pela iniciativa privada, levando em consideracdo o0s
investimentos e o desempenho verificados pelos indicadores de satde do sistema e, assim,
orientando o planejamento integrado dos entes federativos e contribuindo para o
estabelecimento de metas compartilhadas (FERTONANI et al., 2015).
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Um dos pontos de mais destaque da manutencdo do SUS é a participacdo social.
Mesmo com muitas criticas ao sistema e aos conselhos e a necessidade de aprimoramento do
processo participativo da populacdo, a existéncia de espacOes deliberativos para escuta,
discussdo, critica e opinido sdo considerados pelos autores como elemento chave para a
efetivacdo do sistema (FRANCO; HERNAEZ, 2013). O acesso a saude € uma construcao
social sendo determinado pelo contexto sociocultural que configura as necessidades em salde.
O modelo assistencial, também definido como modelo de atencao a saude, confere a “razao de
ser”, a logica que orienta a acao, preconizando modos tecnoldgicos de intervengdo em saude
resultantes da equalizacdo entre necessidades, determinantes, demanda e oferta de servigos
havendo diversidades do mesmo nas diferentes regides (BARBIANI et al., 2014).

Ocorrem atualmente significativas transformacdes na estrutura demogréafica e social do
Brasil, observando uma transicdo em que hd o envelhecimento da populacdo e progressdo
para que a populacdo idosa seja superior as outras, permanecendo o crescimento populacional,
embora ja desacelerado, e tendo uma populacdo em maior nimero economicamente ativa
(MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017). Esta transicdo demografica traz e trard demandas e
desafios especificos ao Estado, como oferta de programas de promocdo de salude que
permitam a prevencdo de agravos a saude na velhice e preparacdo de sistema para que possa
receber essa populacdo futura idosa. (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017).

Nas Ultimas décadas, o pais apresentou um intenso processo de urbanizacdo e de
mudancas no estilo de vida, especialmente para as mulheres, como o aumento da expectativa
de vida ao nascer, reducdo marcada da fecundidade e aumento da obesidade e da incidéncia
de doencas cronicas (SILVA; BUSTAMANTE-TEIXEIRA; AQUINO; TOMAZELLI,
SANTOS-SILVA, 2014). Tais alteragGes trazem uma demanda cada vez maior de desafios do
Estado no que tange a salde e a seguridade social, impactando sobre a construcdo de politicas
publicas que respondam as necessidades geradas pelas rapidas transformacdes demograficas
(MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017).

Ainda de acordo com Miranda, Mendes e Silva (2017), "nesse contexto de transicdo
demografica seria fundamental a realizagdo de a¢Ges de promocéo e prevencdo direcionadas a
populacdo, sobretudo em virtude dos determinantes sociais e suas influéncias no processo
salde-doenca”, € fundamental que o Estado se considere responsavel pelo desenvolvimento
social do pais e promova politicas, acOes e estratégias universais que primem pela coeséo
social.

H4 persisténcia de intensas desigualdades regionais e locais, a delegacdo das fungdes

regulatérias para orgdos de controle e judiciario, a superposicdo de fungdes e despesas, as
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barreiras de acesso intermunicipais e interestaduais e a paralisia politica da agenda de
regionalizacdo (RIBEIRO; MOREIRA, 2016).

De um lado tem-se uma populacdo que possui uma grande demanda em saude e, de
outro, um direito constitucional nacional a saude e um dever do Estado. Este parece o cenario
perfeito para boas praticas em salde e para se viver saudavelmente, porém o que acontece no
cotidiano é que, para garantir o direito e conseguir um tratamento adequado e resolutivo, o
cidadao brasileiro recorre ao Poder Judiciario para compelir o SUS nas suas diversas esferas,
federal, estadual e municipal, a cumprir com a sua obrigacao. Tal situacdo se agrava quando a
necessidade é de alto custo, como tratamentos oncoldgicos ou cirurgias complexas.

Outro ponto a se considerar de grande desafio ao governo é o de melhorar o acesso a
medicamentos, garantindo os farmacos essenciais. O acesso é influenciado por aspectos
sociodemograficos e fatores socioeconémicos. Entre os fatores socioeconémicos, o custo €
uma das principais barreiras para a obtencdo de medicamentos. Dentro do or¢camento de
assisténcia médica no Brasil, cerca de 30% refere-se a despesa com cuidados de saulde,
especialmente a medicacdo (MONTEIRO et al., 2016).

Uma peculiaridade do Sistema de Saude do Brasil consiste em que o montante da
populacdo coberta pelo segmento suplementar é aqui muito mais expressivo, sendo
praticamente o dobro de outros paises com politicas publicas de salde, o que pode estar
relacionado com problemas na qualidade e no financiamento do sistema publico (OLIVEIRA;
KORNIS, 2017). O crescimento do setor privado, traduzido na prestacdo de servi¢os por
unidades privadas, ou na existéncia de formas privadas de financiamento, € anterior ao
movimento de valorizacdo do mercado, fruto das reformas econémicas dos anos 1990 no pais.

Frente ao que foi exposto sobre o SUS e o contexto brasileiro, a distribuicdo de
recursos de salde € insuficiente e por consequéncia direta tem-se a ndo garantia de acesso de
todos ao sistema Unico de saude, e este financiamento € um dos maiores desafios para
efetivagdo do SUS, principalmente nos paises em desenvolvimento, como o Brasil, devido a
orcamentos limitados e, também, ao aumento da prevaléncia de doencas cronicas (TURI et al.,
2017). Para além do baixo financiamento, € visto a depredacdo ao longo do tempo de pouco
investimento daquilo que ja existe: hospitais e unidades de saide mal conservadas, sucateadas
e com ma gestéo.

Considerando a implementacdo e consolidagdo do SUS com seus principios e
diretrizes, as mudancas demogréficas estabelecidas na populagdo brasileira, o
subfinanciamento por parte do governo e a grande prevaléncia das Doencas Crénicas N&o

Transmissiveis (DCNT), o governo brasileiro langou um Plano de Ac¢des Estratégicas para o
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Enfrentamento das Doengas Cronicas ndo Transmissiveis no Brasil, 2011-2022 (BRASIL,
2013). Tal plano estabelece compromissos de gestdo e prioriza agdes e investimentos
necessarios para enfrentar e deter as DCNT e seus fatores de risco, abrangendo os principais
grupos de doencas crénicas (cardiovasculares, cancer, respiratorias cronicas e diabetes) e seus
fatores de risco em comum modificaveis (tabagismo, consumo nocivo de alcool, inatividade
fisica e alimentacdo inadequada), e definiu trés eixos estratégicos: 1. Vigilancia, Informagéo,
Avaliacédo e Monitoramento; 1. Promocédo da Sadde; e I11. Cuidado Integral (MALTA, 2016).

O SUS ¢ percebido como uma importante meta atingida pelo pais, sendo o recurso
utilizado pela grande maioria brasileira para 0 acesso a suas necessidades de salde, mas
pesquisas mostram que seus usudrios o classificam como ineficaz e indicam que o principal
problema identificado é a falta de profissionais treinados adequadamente para gerir o sistema
publico de satde no Brasil e falta de planejamento estratégico, e uma das alternativas que
mais vém sido debatidas é a terceirizacdo da gestdo (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017).

No que tange aos profissionais do servico, a infraestrutura precéria e a baixa
remuneracdo sdo alguns dos motivos que levam os profissionais, particularmente os médicos,
a se recusarem a trabalhar no sistema publico; tais profissionais possuem uma cultura de que o
trabalho no setor publico ndo é prioritario, trata-se de benesse, favor, caridade (SOUSA,
2014). Outro problema é a medicalizacdo; como a doenca crbnica ndo tem cura, mas, sim,
controle, o uso de medicamentos € constante e, frente a afirmacdo de saide como um direito
do cidaddo e um dever do Estado, o fornecimento de medicamentos passa a ser uma obrigacéo
do Estado em contraponto a dificuldades de financiamento do SUS (LEITAO et al., 2014).
Quando se trata de cancer, tal problema tem um agravante, ja que os medicamentos de
controle do cancer sdo, em sua maioria, de alto custo. Por vezes a populacdo procura saida na
briga judicial para garantir seus direitos e este torna-se mais um desafio ao SUS: enfrentar a
judicializacdo da saude.

O rastreio e diagnéstico no Brasil ainda € tardio e ndo organizado, provocando o
avanco de casos da doenga e aumento da mortalidade. Silva, Bustamante-Teixeira, Aquino,
Tomazelli e Santos-Silva (2014) dissertam sobre o diagnostico de cancer de mama, sendo este
o principal tipo de neoplasia maligna que afeta as mulheres, e alertam que as a¢Oes para este
rastreio sdo insuficientes, o sistema ainda ndo esta preparado para atender a demanda de
mulheres que deveriam ser alvo de rastreamento e diagnostico precoce para o cancer de
mama, e destacam que ha divergéncias quanto aos dados sobre este problema nas diferentes
regibes do pais. As taxas de mortalidade por cancer de mama, padronizadas por idade, de

mulheres residentes nas capitais estdo em declinio nas regides Sul e Sudeste, enquanto que
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nas regides Norte, Nordeste e Centro-oeste, a mortalidade continua crescente tanto nas
capitais quanto nos municipios do interior, 0 que traduz as desigualdades de acesso aos
Servigos.

Frente as dificuldades enfrentadas, a privatizacdo do SUS é uma possibilidade, e isto
ja pode estar ocorrendo, ja que o governo vem atuando na desvinculagdo da forca de trabalho
da estrutura do sistema de salde. No ambito da atencdo bésica, o sistema também vem
sofrendo mudancas, passando do modelo baseado em centros de salde para a Estratégia
Satide da Familia - ESF (GARRIDO-PINZON; BERNARDO, 2017).

Dado o exposto, observa-se que o SUS, que foi pensado e construido por um grande
namero de trabalhadores em saude no Brasil, transformou de maneira positiva a satde dos
brasileiros, especialmente daqueles que tinham pouco ou nenhum acesso a servicos de saude,
mas, ainda, a prevencdo e o rastreio de doencas se faz ineficiente, e prevalece os sentidos
biologicista e mecanicista que inferem a saide como auséncia de doenca e acabam por impor
uma visdo distorcida de prevencdo e promocdo de doenca, visdo esta que fica na
superficialidade, impessoalidade e imposicdo de valores, que ndo abarca a subjetividade e
necessidade do sujeito, e desfaz a integralidade tanto do cuidado, quanto do individuo
(SEIXAS et al., 2016).

Também, o SUS foi criado em resposta a toda uma demanda da populacdo do Brasil
que, agora, passa por mudancas significativas que indicam um maior gasto e que implica em
dificuldades ao Estado para este financiamento, principalmente quando sdo discutidas as
DCNT, dentre elas as oncoldgicas, pois estas tem maior custo para seu tratamento. Hoje, o
SUS trata a populagdo doente com dificuldades ao acesso (regionalizagdo, integralidade e
universalidade pouco efetivas; falta de estrutura e informacdo a populacdo), enfrenta a
judicializacdo, subfinanciamento e profissionais com pouca adequacéo ao servico publico. Os
desafios enfrentados agora sdo relacionados a falta de recursos, financiamento estavel e
profissionais adequados, e sdo problemas que devem ser solucionados para 0 SUS finalmente
poder ser consolidado propriamente (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2017). O estudo de
Machado, Lima e Baptista (2017) traz a tona o desafio enfrentado no Brasil de financiamento
do SUS que vem sendo perpetuado desde a sua criagdo e que reflete, em grande parte, as
desigualdades econdmicas e sociais do pais. Traz ainda que uma medida de ajuste seria 0
maior investimento na area social, 0 que abarcaria também a prevencao e promocao de saude.

As transicdes demograficas e epidemioldgicas globais sinalizam um impacto cada vez
maior ao nimero de diagnosticos de DCNT nas préximas décadas (FERLAY et al., 2013). As

doencas oncologicas entram na classificacdo de Doencas Cronicas nao Transmissiveis
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(DCNT) e se apresentam como um importante problema de saude publica, especialmente
entre os paises em desenvolvimento, onde é esperado que, nas proximas décadas, o0 impacto
do cancer na populagéo corresponda a 80% dos mais de 20 milhdes de casos novos estimados
para 2025 (INCA, 2015). Estima-se que, em 2008, 36 milhGes dos dbitos (63%) ocorreram em
consequéncia das DCNT, com destaque para as doencas cardiovasculares (48%) e o cancer
(21%) (INCA, 2017). Estes dados impactam principalmente os paises de baixo e médio
desenvolvimentos, como o Brasil, especialmente por mortes prematuras (OMS, 2013).

As Estimativas de Incidéncia de Cancer para o biénio 2018-2019, foram produzidas
pela Diviséo de Vigilancia e Analise de Situagdo da Coordenacdo de Prevencdo e Vigilancia
(Conprev) do INCA/MS e trazem os dados de ocorréncia de 600 mil casos novos de cancer,
para cada ano (INCA, 2017), retratando um pais que possui 0s canceres de prostata, pulmao,
mama feminina e célon e reto entre os mais incidentes, entretanto, ainda apresenta altas taxas
para os canceres do colo do Utero, esttmago e es6fago (INCA, 2017). Também ha uma
distribuicdo da incidéncia por Regido geografica que mostra que as Regifes Sul e Sudeste
concentram 70% da ocorréncia de casos novos; sendo que, na Regido Sudeste, encontra-se
quase a metade dessa incidéncia (INCA, 2017).

Doencas oncoldgicas sdo um vasto grupo de doencas distintas para as quais ndo ha
uma causa bem definida (especula-se causas psicogénicas, processos enddcrinos,
imunolégicos, hereditarios ou relacionados ao contexto de vida, juntos ou isolados) e que se
caracteriza por uma sucessao de eventos bioldgicos que formam tumores malignos que, se ndo
tratados, podem comprometer a satde até a morte (CARVALHO, 2008).

Atualmente, com a administragdo e combinacdo de quimioterapia, radioterapia e
outros medicamentos fornecidos de diversas formas, é possivel o controle adequado e, as
vezes, prolongado de varios tipos de canceres favorecendo sobrevidas com qualidade de vida.
Mesmo quando ndo ha perspectiva de cura, é possivel que o paciente conviva com a doenca
por anos mantendo a qualidade de vida (MONTEIRO; LANG, 2015), o que traz importantes
repercussdes no planejamento e nos cuidados em salde para que se garanta essa qualidade de
vida para o paciente e sua familia, frente a cronicidade até a terminalidade.

Uma caracteristica do tratamento oncolégico no Brasil consiste em ter um processo
migratorio das pessoas em busca de tratamento. Em seu estudo, Cubero et al. (2018)
concluiram que existe no Brasil um movimento migratorio em busca de tratamento; devido a
regionalizacdo, os usuarios do sistema buscam cuidados mais complexos e de qualidade longe
de seus lares, principalmente em relagéo a doencas que exigem tratamentos complexos, caros

e prolongados, como o cancer.
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As doencas oncoldgicas possuem um estigma social de doenca incuravel e, ainda,
apesar de todos os avancos da medicina em diagnostico e prognostico, remete & morte e traz
sentimentos de temor frente aos possiveis tratamentos que muitas vezes sdo agressivos e
trazem consequéncias limitantes que prejudicam a qualidade de vida do paciente (LIMA et al.,
2016). Estes estigmas e mitos relacionados ao cancer que permeiam o imaginario social e,
portanto, fazem parte do movimento intrafamiliar, gera medo, receio e provoca impactos
negativos no processo de aceitacdo da doenca e adesdo ao tratamento, deste modo, o
enfrentamento da enfermidade € dificil tanto para paciente, como para a familia (FERREIRA
etal., 2018).

Avancos tecnoldgicos no diagnostico, tratamento e prognéstico acerca das doencas
oncologicas (as cirurgias, a radioterapia, a quimioterapia, a hormonioterapia, a terapia
bioldgica, sendo tratamentos isolados ou em combinacdo), tem possibilitado ampliacdo da
possibilidade de remissdo da doenca, cujo objetivo terapéutico real ocorre em 50% dos casos
diagnosticados, e esse progresso também tem ampliado a sobrevivéncia dos pacientes
(MESQUITA et al., 2015).

2.2 FAMILIA, FUNCIONAMENTO FAMILIAR, MODELO CIRCUMPLEXO E A
FAMILIA NO CONTEXTO DO CANCER

Estudar a familia, na atual conjuntura de constantes transformacges sociais e culturais,
constitui um desafio para os pesquisadores e o primeiro ponto a ser considerado € a definicao
de familia a ser usado. Neste sentido, familia pode ser considerado um sistema onde se
constituem primariamente as relacdes humanas e estas séo reflexos da sociedade (sistema
mais amplo) onde ela estd inserida. Sendo assim, a familia reflete a cultura, o momento
histérico econémico e social da sociedade e deve ser vista como uma unidade primaria de
cuidado (BIELEMANN, 2003).

Cada abordagem da psicologia conceitua a familia de uma forma especifica e, para
este estudo, considera-se como marco tedrico a abordagem sistémica, ja que esta se mostra
bastante adequada no desenvolvimento de pesquisas com familias. Neste referencial tedrico, o
pesquisador recoenhece a amplitude do conceito “familia”, afirmando-a como um sistema
complexo, composto por subsistemas integrados e interdependentes, que estabeleceem entre si
e com o0 contexto no qual estd inserida relacbes bidirecionais e de mdtuas influéncias
(MINUCHIN, 1988).
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A abordagem sistémica, influenciada por correntes tedricas como a ecologia e a
cibernética, traz a familia como um sistema integrado e dependente entre si, constituido por
relacGes interpessoais que tendem ao equilibrio homeostatico (VASCONCELLQOS, 2005).
Segundo Rapizo (1998), o conceito de familia como sistema cujos membros interagem
circularmente, atingem um padrdo de funcionamento estavel, obedecendo regras relacionais
onde 0s desvios deste padrdo sdo corrigidos por comportamentos compensatorios na
sequéncia de interacdes da familia. Assim, quando se considera a familia como sistema, passa
a se entender o sintoma de um membro desta como produto de relagdes interpessoais deste
sistema.

Uma analogia muito usada para compreender os conceitos da teoria sistémica
aplicados a familia é a compara¢do com um mébile. Um maobile é composto de varias pecas
que se movem, quando colocamos uma mao em uma peca as outras se movem, demonstrando
uma influéncia muatua, o mobbile sempre retoma um movimento equilibrado, nao
necessariamente 0 mesmo de antes. Assim como o0 mobile, a familia € um todo composto de
varios membros, bastando uma mudanca em um deles para afetar todo o grupo. Dentro da
familia ha habilidades para criar um balanceamento entre mudancas e estabilidade. Portanto,
quando ha uma doenca existe uma desorganizacdo familiar no inicio e, posteriormente, a
familia consegue reorganizar-se priorizando o cuidado de seu familiar doente e, além disso,
cada individuo esta imerso numa rede de relagcBes (com a escola, comunidade, instituicdes,
por exemplo) e a familia ndo é a soma de um grupo de pessoas, mas uma totalidade (GOMES
etal., 2014).

Pensar a familia dentro da abordagem sistémica implica em compreender que seus
membros sdo interligados e o grupo familiar deve ser visto como um conjunto, como uma
totalidade e, sendo assim, a andlise de uma familia ndo pode ser representada pela soma da
analise de seus membros individuais (BOING, CREPALDI; MORE, 2008). Assim, a unidade
familiar é composta por individuos que, a0 mesmo tempo que sdao um sistema em si, juntos
formam outro sistema e este (a subunidade familiar) pode estar inserido em outros sistemas,
como as comunidades, sociedades que mantém aspectos socioculturais proprios, portanto, €
fundamental para o pensamento sisttmico a diversidade de aspectos que envolvem o
fendmeno familia e, para tanto, é preciso refletir toda uma contextualizacéo social, histérica e
cultural (COSTA, 2010).

Esta unidade familiar afirmada como um sistema complexo, é composto por Varios

subsistemas que, como ja afirmado, se influenciam mutuamente, como destacado em Dessen
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(2010), estes subsistemas sdo formados por diades como marido-esposa, genitores-filhos,
irm&os-irmé&os, avos-netos.

O contexto histdrico e sociocultural atual levou a familia a mudancgas em sua estrutura,
em seus papéis e funcbes e nem sempre as familias sdo delimitadas por lagcos sanguineos
(MARTINS; FERNANDES; GONCALVES, 2012). Hoje hd uma demanda por conceituacéo
de familia que considere diversas configuracdes e composicdes, sendo assim, define-se
familia como um grupo de individuos vinculados por uma ligacdo emotiva profunda e por um
sentimento de pertenca a esse grupo (WRIGHT; LEAHEY, 2012). E na familia que o
individuo se nutre fisica, psicoldgica e socialmente, crescendo, ganhando um sentido de si e
de coletividade enquanto uma unidade cultural familiar, além de cultivar crencas e valores
acerca da vida e progredir ao longo da vida até a morte (MARTINS; FERNANDES;
GONCALVES, 2012). Assim, é na familia que se recebe suporte financeiro, social, espiritual
e psicologico em situacOes de estresse, portanto, a familia ocupa um lugar primordial na vida
dos individuos em qualquer situacdo, mais acentuadamente na doenca.

Derivando da abordagem sistémica de familia, 0 Modelo Circumplexo de Sistemas
Conjugais e Familiares propde que um funcionamento saudavel tem niveis equilibrados de
coesdo e flexibilidade e, inversamente, niveis desequilibrados (muito baixos ou muito altos)
estdo associados com funcionamento familiar problemaético. Considera-se também que a
comunicacgdo familiar, ou seja, as habilidades de comunicagédo positiva utilizadas no sistema
conjugal ou familiar, bem como a satisfacdo ou o grau em que os membros da familia sentem-
se felizes e completos um com o outro, sejam dimensdes facilitadoras do funcionamento
familiar, auxiliando as familias a alterar seus niveis de coesdo e flexibilidade de forma mais
positiva (OLSON, 2008). Nesta abordagem, coesdo € definida como a ligacdo
emocional/afetiva que membros da familia tém com relacdo um ao outro, enguanto
flexibilidade refere-se a qualidade e expresséo de lideranca e organizacgdo, relacionamento de
funcgdes (ou entre as funcdes/papéis) e regras de relacionamento e negociagdes.

O Modelo Circumplexo também incorpora uma visdo desenvolvimental da familia,
postulando que tanto o ciclo de vida quanto a composi¢do do grupo familiar interferem no
funcionamento do sistema. Ainda, considera-se que qualquer evento ocorrido na familia ao
longo de sua existéncia a afetara e podera levar a um desequilibrio, mesmo que temporéario, no
sistema familiar (OLSON; GORALL, 2003).

Pensando a familia como um sistema, este ir4 se caracterizar pelas relacbes que
acontecem entre seus integrantes, com determinada organizacédo, estrutura e funcionalidade.

Na abordagem sistémica e na concepcdo de cuidado em salde direcionado a familia,
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conceitua-se de extrema valia a avaliacdo e intervencdo familiar promovendo salde nas
relagbes interpessoais dos membros dessa familia. Deste modo, pode-se proporcionar
equilibrio e até mesmo saude a um membro que esteja em dificuldade fisica, emocional ou
psiquica. Portanto, as familias se configuram como espacos privilegiados de atuacdo de
cuidado em salde, propagando uma capacidade organizativa e de apoio de significativa
importancia. Em algumas situagbes de crise, pode este potencial de apoio (estruturado,
organizado e funcional) ficar bloqueado e a familia manifestar dificuldades em ser suporte.
Neste momento, talvez, o grupo familiar possa ser o mais importante foco de cuidado para o0s
profissionais de satde (FIGUEIREDO; MARTINS, 2010).

Ainda no que tange a funcionamento familiar, a familia pode ser considerada funcional
guando seu desenvolvimento enquanto grupo apresenta-se satisfatério e adequado as
necessidades de todos os membros em seus ciclos de vida individuais e, atrelado a isto, seus
membros conseguem responder a conflitos e eventos estressores com equilibrio, mostrando
uma capacidade de adaptacdo, mantendo a integridade do grupo. De outro lado, na familia
considerada disfuncional ha a tendéncia a privilegiar interesses individuais em detrimento do
bem-estar do grupo, levando a conflitos e fragilizacdo dos vinculos afetivos, tornando a
familia mais vulneravel (WAGNER; TRONCO; ARMANI, 2011).

Sistemas familiares funcionais respondem a conflitos buscando estabilidade e
utilizando recursos préprios nesta tarefa e podem se estabelecer, enquanto grupo, como um
recurso estratégico mediante eventos que afetam a salde de um de seus membros. Em
contrapartida, os sistemas familiares predominantemente disfuncionais apresentam
dificuldade em manter o equilibrio e a lidar com momentos de crise, por apresentar poucos
recursos internos ao grupo (como vinculos afetivos frageis, dificuldades no desempenho de
papéis inerentes ao grupo, entre outros); deste modo, apresentam dificuldades em apoiar seus
membros diante de situacGes de adoecimento ou eventos estressores particulares a um dos
membros (BRASIL, 2006).

Monteiro e Lang (2015) apontam a flexibilidade (que reflete a capacidade de
adaptacdo da familia) como um fator facilitador para o enfrentamento da doenca pelo grupo
familiar, pois permite a adaptagé@o de papeis e um maior comprometimento com o tratamento.
A boa comunicagdo entre os membros familiares e o apoio formal e informal também s&o
recursos para auxiliar a familia no enfrentamento da doenca. J& a auséncia de recursos sociais
e econdmicos, baixa qualidade nos servicos de salde, falta de comunicagdo entre equipe
profissional e grupo familiar, padrdes anteriores de funcionamento familiar, comunicagéo e

interacdo (desadaptativos), conflitos familiares pré-existentes e rede de apoio ineficaz ou
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inexistente, configuram-se como fatores que dificultam ao grupo a enfrentar o adoecimento de
um de seus membros.

Nesta perspectiva, assim como outros eventos de salde, o diagndstico de uma doenca
oncologica afeta de maneira abrangente o grupo familiar. Junto ao diagnostico vem o risco de
morte, 0s tratamentos invasivos que por vezes geram angustias e a ansiedade em todos os
envolvidos. Grande parte dessa repercussdo encontra eco quando se vé que ainda hoje
reverbera na sociedade, mesmo com todo avancgo da area de tecnologias em salde, a crencga do
cancer como uma doenca devastadora e de eminéncia da morte. Apesar dos avancos da
medicina junto ao manejo das neoplasias, ao tomar ciéncia que se estd com cancer o paciente
e sua familia vivenciam sentimentos e pensamentos paradigmaticos que remetem a estigmas
de sentenca de morte. Assim, sempre com a lembranca da eminéncia do sofrimento, das
angustias e insegurancas, a familia e o paciente percorrem a jornada da doenca cronica grave
(MONTEIRO; LANG, 2015).

A familia pode sofrer grandes mudancas ao enfrentar uma situacéo de doenca cronica,
ja que ha necessidade de adaptacdo de atividades de vida, pois hd a necessidade do
acompanhamento do paciente em seu tratamento (medicacdes e internacdes) e, assim, a
dindmica familiar é alterada e o processo salde-doenca e o doente passam a ser a prioridade
do grupo, o qual, muitas vezes, ndo consegue eleger outras necessidades e vivéncias e este
ponto pode adoecer a familia, prejudicando outros aspectos, como desvalorizacdo de
vivéncias positivas, desadaptacdo das relacdes, conflitos recorrentes, cansaco devido a carga
de cuidados e ma comunicacdo. E recorrente ao familiar sentir-se impotente, pois este ocupa
uma posicdo de espera (seja de acabar uma cirurgia, uma quimioterapia, resposta ao
tratamento, etc) e dela, em geral, emergird um cuidador (MONTEIRO; LANG, 2015).

A tomada de conhecimento sobre o diagnéstico de cancer traz desafios para a pessoa
que esta doente tanto quanto para sua familia. A partir do diagnostico emerge uma série de
sentimentos, reagdes, experiéncias afetivas, sociais e de saude, além da necessidade de
tomada de decisbes quanto ao tratamento e alteracdes no cotidiano. Tudo isso imerso no medo
e angustia diante da gravidade do problema e da possibilidade de morte e, a0 mesmo tempo,
no desejo e esperanca de cura (BARRETO; AMORIM, 2010).

A crenca de que o cancer é uma doenca incuravel ameaca a integralidade do sistema
familiar. A caracteristica crénica, de longa duragéo, riscos de incapacidade funcional e de
perda de autonomia trazem exigéncias a familia e colocam em evidéncia seu papel

fundamental no suporte a pessoa doente. O grupo familiar tem papel fundamental na
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manutencdo da esperanca e do senso de competéncia de cada um de seus membros para
enfrentar a doenca (MAIA; MAIA, 2016).

O estresse psicologico € intenso especialmente no momento do diagndstico e pds-
diagnostico. A depender do momento do ciclo de vida familiar e de quem é a pessoa
acometida pelo céncer, esse estresse pode ser intensificado. Mulheres com filhos pequenos
que recebem o diagnostico, por exemplo, referem como maior preocupacao o futuro de seus
filhos, que crescerdo sem sua presenca. Se ha um historico anterior na familia ou da propria
pessoa, a forma como o evento foi vivenciado previamente tera um impacto na forma como o
novo evento sera experienciado (SALCI; MARCONI, 2011). Ainda, identifica-se maior
aceitacdo quanto ao diagndéstico quando a doenca acomete um familiar idoso em vez dos
jovens, uma vez que, neste Gltimo caso, a doenca traz o rompimento de projetos futuros,
planos de vida, esperanca de continuidade da propria familia (KARKOW et al., 2015).

Neste contexto, vale salientar que, se de um lado hé dificuldades, de outro as familias
desenvolvem novos habitos de vida, podendo ir na direcdo de héabitos e relagBes mais
positivos, bem como podem apoiar-se em historias familiares anteriores de sucesso em
tratamentos de saude, inclusive do cancer. Dessa forma, a doenca também pode oportunizar a
corre¢do ou uma revisdo do curso de desenvolvimento familiar, bem como modificacdes de
crencas, promovendo um melhor funcionamento do sistema (CARTER; MCGOLDRICK,
1995). Observa-se o fortalecimento de lacdes afetivos e o movimento familiar no
planejamento do cuidado para garantir o bem estar do membro doente; por vezes, a familia
busca em suas crengas, valores e experiéncias prévias, elementos que ajudem a identificar e
potencializar seus préprios recursos para melhor enfrentamento da doenca (FALCKE;
WAGNER, 2014; KARKOW et al., 2015).

Diante da complexidade das relacfes familiares, afetadas de forma contundente pelo
evento da doenca que forca uma reorganizacdo do sistema familiar e da rotina e planos de
vida de seus membros, evidenciando o entrelagamento de diferentes ciclos de vida e diversos
contextos nos quais eles se desenvolvem, incluidos aqui 0s novos cenarios de servicos de
salde e apoio ao paciente, pesquisar com familias e sobre o funcionamento dessas,
especialmente nestas condigdes, torna-se um ato complexo e que exige do pesquisador um
trabalho exaustivo e minucioso. Sendo assim, na pesquisa com familias é coerente ndo perder
de vista a complexidade das relagOes que este grupo social mantém, considerando-se que ha
uma variedade de configuracGes possiveis e devido a isso deve-se levar em conta a maior
guantidade de detalhes que se possa levantar (WENDT; CREPALDI, 2008) e, por estas
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prerrogativas, € comum o uso de multiplos instrumentos avaliativos e terapéuticos quando se
trata de atuar com familias.

Diferentes instrumentos tém sido utilizados para avaliacdo familiar e se constituem
como importantes recursos para a gestdo do cuidado em saude, no que diz respeito as etapas
do planejamento, implantacdo, avaliacdo e implementacdo das agdes de salde (SOUSA;
FIGUEIREDO; ERDMANN, 2010). Sousa, Figueiredo e Erdmann (2010), em uma reviséo,
apontam para cerca de treze instrumentos apontados na literatura para avaliar funcionamento
familiar. Entre estes instrumentos, destaca-se entre os mais usados o Modelo Calgary de
Avaliacdo Familiar (MCAF), sendo que quase sempre se utiliza-o em conjunto com o
Genograma e 0 Ecomapa.

O MCAF (retratado na Figura 1) foi elaborado de modo a permitir uma andlise da
familia como um todo, pensando sobre os principais aspectos de sua estrutura,
desenvolvimento e funcionamento e é baseado no fundamento teérico sistémico. E constituido
por trés categorias principais: estrutural, de desenvolvimento e funcional, e também por
subcategorias que cabe ao pesquisador ou clinico delimitar quais serdo usadas (SILVA;
BOUSSO; GALERA, 2009). Foi publicado pela primeira vez em 1984 e deste entdo sofre
diversas mudangas e edi¢cBes, onde integra novos conhecimentos da area de cuidado em
familia (FIGUEIREDO, 2009).

A categoria estrutural compreende a descri¢cdo dos membros da familia, suas relagdes e
vinculos, bem como suas interagdes com outros individuos fora da familia. Sdo itens a serem
descritos e colhidos com a familia: elementos internos, o que inclui composi¢do da familia,
género, orientacdo sexual, ordem de nascimento, subsistemas e limites; elementos externos
como a familia extensa e sistemas mais amplos; e contexto envolvendo etnia, raca, classe
social, religido e ambiente (SILVA; BOUSSO; GALERA, 2009).

A categoria do desenvolvimento refere-se a construcao progressiva da histéria familiar
durante as fases do ciclo de vida: sua historia, o curso de vida, o crescimento da familia, o
nascimento e a morte que repercutem tarefas especificas para cada fase (SILVA; BOUSSO;
GALERA, 2009). Inclui investigacdo sobre perdas significativas, vinculos e sobre o estagio
de desenvolvimento em que a familia se encontra (FIGUEIREDO; MARTINS, 2010).

Por fim, a categoria funcional se constitui do modo como os individuos da familia
interagem, tendo destaque dois aspectos: o funcionamento instrumental, que se refere as
atividades da vida cotidiana, e o funcionamento expressivo, que diz respeito aos estilos de
comunicagéo, solucdo de problemas, papeis, crencas, regras e aliancas (SILVA; BOUSSO;
GALERA, 2009).
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Figura 1 - Estrutura de avaliagdo familiar segundo o Modelo  Calgary
Avaliacéo - .
Familiar Estrutural Intern ~ Composicéo familiar

(descricdo dos a
membros  da

Género
Orientacédo sexual
Ordem de nascimento

familia,  suas .
relagdes e Egbs_;stemas
vinculos, e em IMIES
comparagao i
com outros Externa Familia extensa
individuos fora
da familia e
Seus contextos ) Sistemas mais amplos
Contexto Eggg
Classe social
Religio e espiritualidade
Ambiente
Existéncia de doenca crbnica
De Estagios Formag&o do casal
desnvolviment Familia com filhos pequenos
0 Familia com filhos na escola
historia, - .
((jseua _'S ?,E&O C“rsg Familia com filhos adolescentes
%ﬁ?ﬁgemo dﬁ Familia com filhos adultos
nascimento,
morte) Tarefas
Vinculos
Funcional Instrumenta  Atividades de

(modo como os I
individuos da
familia

interagem,

tendo destaque
dois aspectos)

vida diaria

Expressiva

Comunicagdo emocional
Comunicacdo verbal

Comunicagéo néo verbal
Comunicagdo circular
Solucgdo de problemas

Papéis

Influéncia e poder
Crencas

Aliancas e unides

Fonte: autora, esquema da avaliacdo baseada no Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar, elaborado a
partit de Silva, Bousso e Galera (2009), e Figueiredo e Martins (2009).
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O Genograma consiste em um modelo grafico que representa 0 mapeamento de uma
construgdo familiar englobando sua historia, seu padrdo de comportamentos, sua estrutura
basica, sua demografia, seu funcionamento e seus relacionamentos, além de explicitar a
estrutura familiar ao longo de gerages e etapas do ciclo vital. E usado, também, para mostrar
a familia sua configuragdo em uma tentativa de fazer com que esta se envolva em seus
processos (inclusive de saude-adoecimento), além de rever dificuldades familiares, verificar a
composicao familiar, deixar claro os padrdes relacionais familiares e identificar a familia
extensa (WENDT; CREPALDI, 2008). E uma representacdo do contexto estrutural interno e
normalmente inclui trés geragdes da familia (SOUSA; FIGUEIREDO; ERDMANN, 2010).

O Ecomapa também é frequentemente utilizado muitas vezes em conjunto com o
Genograma, permitindo que se tenha um retrato mais ampliado da familia. Ele representa a
ligacdo da familia com o mundo externo, mostrando os vinculos da mesma com instituicdes e
recursos comunitarios. Mostra a rede de apoio e o quanto a familia utiliza esta e 0s servigos
com os quais se vincula de algum modo. Este instrumento pode fornecer uma visao ampliada
da familia, demonstrando seus contornos, estruturacdo e recursos de sustentacdo (MELLO et
al., 2005). Assim sendo, é o desenho das relacdes entre a familia e a comunidade, ressaltando
0s apoios e 0s suportes disponibilizados e os usados pela familia, ¢ uma fotografia das
relagdes da familia com seu ambiente (MELLO et al., 2005).

Estes dois instrumentos (genograma e ecomapa) podem ser utilizados para realizar a
avaliacdo estrutural interna e externa proposta pelo MCAF, e como ja citado o complementam
e quase sempre sdo usados em conjunto. Outros instrumentos, mais utilizados na area da
Psicologia, sdo a Family Environment Scale (FES) e a Family Adaptability and Cohesion
Evalution Scale (FACES). A primeira investiga o ambiente familiar, clima social e
interpessoal da familia, podendo ser aplicada a todos os membros. Tal instrumento
proporciona a descricdo do ambiente interno familiar, e relaciona percepcdes entre pais e
filhos assim como o planejamento e monitoramento de mudancas familiares, e € composto por
90 afirmativas, que podem ser identificadas como verdadeiro ou falso, destinadas a avaliar a
percepcdo de cada membro da familia a respeito do contexto interno familiar (SOUSA,
FIGUEIREDO; ERDMANN, 2010).

A segunda consiste em um instrumento para investigar as dimensdes de coesao
(proximidade, ligacdo afetiva entre os membros) e flexibilidade (capacidade de adaptacéo,
conformacdo as regras, definicdo de papéis). A versdo mais recente (FACES IV) inclui
também uma avaliagdo sobre as habilidades de comunicacdo dentro da familia e sobre a

satisfacdo com a prépria familia (OLSON, 2011). As escalas FACES IV estdo embasadas no
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Modelo Circumplexo dos Sistemas Conjugal e Familiar, proposto por Olson (2008). O
modelo estd apoiado na teoria dos sistemas e atenta para os sistemas relacionais e integra
dimensGes que tém sido consideradas relevantes em uma variedade de modelos tedricos e
abordagens terapéuticas da familia: coeséo, flexibilidade e comunicacdo. Pressupde-se que o
funcionamento familiar se altera conforme as duas dimensdes centrais (coeséo e flexibilidade)
interagem e que posicdes extremas das duas dimensdes indicam funcionamento problematico
do sistema familiar (OLSON; GORALL, 2003).

Ha que se considerar que todos estes instrumentos dependem da informacao prestada
por um membro da familia, o que significa que trazem o olhar ou interpretacéo individual

sobre o funcionamento familiar.

2.3 GRUPOS TERAPEUTICOS E GRUPOS COM FAMILIARES E PACIENTES
ONCOLOGICOS

Considerando o estresse que todas as mudancas e desafios trazidos pelo cancer
provocam na pessoa e na familia, estabelecer acdes que possam funcionar como suporte ao
paciente e aos familiares torna-se estratégico para minimizar o impacto e sofrimento causado
pela doenca. Embora boa parte deste suporte possa advir da prépria familia (nuclear e extensa,
incluindo parentes) e amigos, tem-se evidenciado que intervencdes grupais colaboram para
diminuir s sobrecarga emocional dos familiares e pessoas acometidas pela doenca,
favorecendo a qualidade de vida e bem-estar dos envolvidos (OLIVEIRA et al., 2013).
Estudos tém demonstrado que servigos de salde e equipamentos psicossociais apresentam-se
como instrumentos importantes a contribuir para a forma mais, ou menos, positiva como 0s
familiares irdo lidar com a doenca; grupos de apoio e suporte podem trazer maior conforto e
seguranca sobre como cuidar do familiar adoecido, com a doenca e com as mudancas na
familia e na vida cotidiana (KLASSEN et al., 2011, POWER et al., 2011, KARKOW et al.,
2015).

O simples contato com outras pessoas com vivéncias semelhantes, buscando a troca de
informagdes e experiéncias, facilita a compreensdo psicossocial da doenca e proporciona aos
envolvidos sentimentos de pertencimento que diminuem a sensacdo de soliddo e desamparo,
tornando, neste sentido, terapéutico (MONTEIRO; LANG, 2015). Grupos de apoio a
familiares com o objetivo de esclarecer davidas sobre a doenca e o cuidado tém sido comuns,

mas outros grupos, como o de apoio espiritual ou psicolégico, também tém sido ofertados no
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contexto do tratamento oncoldgico (FARINHAS; WENDLING; DELLAZZANA-ZANON,
2013).

Deste modo, a familia deve ser considerada também como alvo de atencdo no contexto
de tratamento oncoldgico, uma vez que estard sob o estresse da doenca e suas consequéncias,
trazendo consigo crengas, ansiedades e angustias que precisam ser trabalhadas. Além disto, o
grupo familiar precisa ser orientado sobre como portar-se diante da doenca e quais serdo os
desafios que terdo pela frente (MAIA; MAIA, 2016). Assim, ¢ indicado as instituicdes que
abarcam o tratamento oncoldgico que propiciem grupos de promocdo de salde aos familiares
e pacientes que estdo em acompanhamento. Sejam esses grupos de convivéncia e trocas de
experiéncia, de empoderamento sobre a doenca (instrumentalizar para melhor enfrentamento)
ou até mesmo sobre o proprio funcionamento e adaptabilidade da familia em seu interior e
como se relaciona com o mundo a fim de melhor satde mental.

Um fator importante que pode ser oferecido em forma de grupo de promocéo de salde
é 0 apoio social. Este possui dimensdo individual, sendo constituido pelos membros de uma
rede social que sdo efetivamente importantes para a pessoa. No apoio social ha relacdes de
troca, as quais implicam obrigacOes reciprocas e lacos de dependéncia mutua que podem
contribuir para criar sensacdo de coeréncia e controle da vida, o que beneficia o estado de
salde de todos os envolvidos. Tem dimensdo informativa ou de recursos fornecidos por
membros da rede social, gerando efeitos fisicos, emocionais e comportamentais benéficos
(SANCHEZ et al., 2010). Complementarmente, rede social tem dimensdo estrutural ou
institucional associada a um individuo: vizinhanca, organizaces religiosas, rede de saude e
escola. Ela forma-se a partir de diades relacionais que interligam individuos que possuem
vinculos sociais entre si e permitem que os recursos de apoio fluam através desses vinculos.
(SANCHEZ et al., 2010).

2.4 JUSTIFICATIVA, RELEVANCIA DO ESTUDO, HIPOTESE E QUESTOES
NORTEADORAS

O sistema de cuidado a saude no Brasil vem sofrendo mudancas significativas e estas
tem levado a transferéncia dos doentes cronicos em estagio avancado do cuidado hospitalar
(nivel terciario) para o cuidado ambulatorial ou domiciliar (niveis secundario ou primario),
aumentando a responsabilidade familiar com o cuidado do ente doente.

Deste modo, a familia deve ser vista como suporte de ajuda e que contribui ativamente
para a recuperagdo do paciente (BIELEMANN, 2003; SANCHEZ et al., 2010). Ela é de
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extrema importancia para o bem-estar de um paciente com cancer e constitui uma unidade de
cuidado para o profissional de satde. Sendo assim, a doenca oncoldgica deve ser tratada como
problema e questdo familiar, até mesmo porque a maioria dos cuidadores de pacientes
cronicos séo familiares e estes se sentem responsaveis pelo cuidado do doente (COBO, 2015).

Sabe-se que 0 modo com uma familia funciona pode afetar a satde de seus membros,
a0 mesmo tempo que um acontecimento com algum membro da familia pode afetar a
dindmica familiar; assim, também a eficicia dos cuidados de saude associa-se ao fato de se
estes serem estendidos ou ndo a familia (MARTINS; FERNANDES; GONCALVES, 2012).
H& questbes a serem observadas quanto aos familiares em si. O dia a dia do cuidado pode
roubar daquele que cuida seus cuidados pessoais, suas vontades e desejos, ja que estes podem
conflitar com o cotidiano de cuidado do seu ente, e isto por si s6 pode ser um conflito:
conciliar suas questdes e necessidades as de quem cuida. As medidas de cuidados em saude
voltadas ao paciente cronico devem ter como objetivo, além dos tratamentos clinicos da
doenca, a rotina de uma vida normal e cotidiana, possibilitando ao paciente e seus familiares,
uma coeréncia e igualdade entre suas necessidades pessoais e de ser humano, com as
necessidades da enfermidade que o aflige (COBO, 2015).

Outro ponto a considerar consiste em proporcionar canais de comunicacdo abertos
entre profissionais da saude, familiares e pacientes. E de extrema importancia que todos
conhecam a realidade da doenca, 0 que ela pode ocasionar e ainda, como seré feito o plano
terapéutico (KUBLER-ROSS, 1991). Também, lidar com as limitages, a doenca e a
possibilidade de morte do outro é tomar consciéncia da sua prépria finitude e fragilidade, o
que repercute, muitas vezes, em reflexdes que podem levar a negagdo, ao afastamento e a dor
(COBO, 2015).

A familia e o paciente precisam de apoio social, e dentro desse cuidado tem que ser
oferecido o apoio emocional/instrumental (afeto, estima, companhia/ aconselhamento, ajuda
prética, ou auxilio financeiro) e o apoio diario focado na orientagdo de problemas (NIJBOER
et al., 2001). Disponibilizar recursos materiais, sociais e psicologicos tem forte influéncia na
decisdo familiar de assumir o cuidado e de permanecer com esta tarefa de maneira eficaz e
efetiva, portanto, conhecer as necessidades de apoio apontadas por familias com um doente
oncologico e as formas de apoio, intervengdes e programas utilizados, auxilia na compreenséo
do tema e favorece o planejamento de agdes adequadas as necessidades do doente e cuidador
familiar (TEIXEIRA; PIRES, 2010).

Para dar conta das demandas fisicas, psicoldgicas, sociais e financeiras que emergem

do adoecimento de um dos membros da familia, é importante que a familia apresente um bom
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nivel de interagdo entre os membros, com distribuicdo de papéis e tarefas, regras claras e bem
estabelecidas, com certa flexibilidade para que a familia possa ajustar-se a sua nova condigédo
de familia com um doente (CARTER; MCGOLDRICK, 1995, DIEPERINK et al., 2018).
Assim, o funcionamento familiar é crucial para a adaptacéo e para que a familia possa
organizar-se para dar conta dos cuidados, demandas, sem haver um rompimento das ligacoes
ja estabelecidas e sem que outros membros da familia e 0 grupo como um todo adoega.
Considerando o papel de destaque da familia no que tange aos processos de salde e
doenca dos individuos, a preméncia de estudos que fornecam informacdes sobre de que modo
e até que ponto o diagnostico de cancer e o tratamento correspondente pode interferir na
relagbes familiares e, apoiando-se no referencial sistémico e desenvolvimental para
compreensdo dos fendmenos familiares, levantam-se as questdes chaves que direcionaram a
construcdo deste projeto: Até que ponto o diagnostico e tratamento de uma doenca crénica
como o cancer alteram o funcionamento familiar? Quais caracteristicas familiares, incluindo
suporte/apoio externo recebido podem ser facilitadoras de adaptacdo familiar a doenga? Apoio
a familia, por parte dos profissionais de saude, focalizado nas dimensdes consideradas
fundamentais para a manutencdo ou recuperacao de um status funcional podem ser eficientes

para ajudar a manter o equilibrio familiar?
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3 OBJETIVOS

Os objetivos sdo apresentados separados em geral e especificos, e orientam o presente

estudo.

3.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar o funcionamento em familias que estdo vivenciando o processo de diagnostico
e tratamento de cancer de um de seus membros e verificar se a participacdo em grupo de
apoio focado na funcionalidade familiar pode auxiliar na adaptacdo da familia a nova
condicdo. Além disso, pretende-se identificar possiveis alteracdes no funcionamento e as
dimensdes mais atingidas (coesdo, flexibilidade, comunicacdo), bem como possiveis

mudancgas estruturais e desenvolvimentais nas familias que vivenciam o cancer.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Avaliar o funcionamento familiar a partir da visdo do individuo com céancer e
da perspectiva de familiares de pessoas acometidas pela doenca;
2. Verificar a possivel influéncia de variaveis sociodemogréaficas sobre

funcionamento familiar no contexto do cancer;

3. Comparar a percepgdo de funcionamento familiar de pacientes com a de
familiares;
4. Comparar o funcionamento familiar pré e p6és um grupo de apoio

(intervencdo), buscando identificar possiveis alteracoes;

5. Avaliar a estrutura, desenvolvimento e funcionalidade familiar a partir da
confirmacéo do diagnostico, também considerando o paciente e um familiar;

6. Identificar alteracdes ocorridas no interior da familia e em suas interagdes com
0 entorno durante o tratamento oncol4gico;

7. Explorar possiveis alteragdes no funcionamento familiar decorrentes da
presenca do cancer;

8. Verificar a avaliacdo de familias que vivenciam o cancer sobre um grupo de

apoio.
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4 MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo longitudinal, com abordagem quantitativa (dados
sociodemograficos e resultados sobre funcionamento familiar) e qualitativa (informacdes
coletadas nos grupos e uso do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar) dos dados, buscando

descrever e correlacionar nas analises.

4.1 TIPO DE ESTUDO

O estudo foi realizado em duas etapas, em ambas 0s métodos diferiram:

Etapa 1- Investigacdo sobre funcionamento familiar no periodo de diagnéstico ou pré-
confirmacdo diagnostica. Esta fase teve delineamento transversal, com carater exploratorio e
descritivo, a partir da abordagem quantitativa na analise dos dados (dados sociodemograficos
e funcionamento familiar) (HULLEY et al., 2015).

Etapa 2- Investigacdo sobre efeitos de um Grupo de Promocdo de Saude com enfoque
Familiar (Intervencdo de Grupo) sobre estrutura, desenvolvimento e funcionamento familiar a
partir da confirmagdo diagnostica. Tal fase do estudo apresenta-se com delineamento
longitudinal (com as variaveis foram medidas em dois momentos pré e pos grupo) e quase-
experimental em decorréncia da intervencdo realizada, ndo houve a necessidade distribuicédo
aleatdria, nem grupo controle dos participantes e a comparacdo foi feita do grupo com ele
mesmo no periodo preé e pos intervencdo (HULLEY et al., 2015).

Em relacdo a analise dos dados foi utilizada abordagem mista, a partir da triangulacao
dos dados, em que consiste no didlogo entre os dados quantitativos e qualitativos
(informacGes coletadas nos grupos e uso do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar), a partir
da interpretacdo dos dados e atribuicdo de significados (MARCONDES; BRISOLA, 2014)

4.2 LOCAL

A pesquisa foi realizada no Ambulatorio da Associagdo de Combate ao Céncer do
Brasil Central — ACCBC (conhecido como Hospital do Cancer Dr. Hélio Angotti), do
municipio de Uberaba — MG. No ACCBC sao recebidos pacientes com suspeita de doenca
oncologica, referenciados pelas secretarias de salde dos municipios pertencentes a
Macrorregido de Saude do Tridngulo do Sul (27 municipios, com uma populacdo total

aproximada de 700mil habitantes). Parte da coleta, mais especificamente o Estudo 2
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(Intervencdo), foi realizada na “Casa Daniele”, que € uma casa de apoio ao doente e seus
familiares, que fica na mesma rua do Hospital do Céncer Dr Hélio Angotti. Ainda, foram
identificados e recrutados alguns participantes que eram atendidos no Hospital das Clinicas da
Universidade Federal do Triangulo Mineiro (HC — UFTM), que assim como o hospital do
cancer atende os municipios pertencentes a Macrorregido de Sadde do Triangulo do Sul, e tem
ambulatérios especificos para tratamento de doengas oncoldgicas incluindo uma Central de
Quimioterapia.

Ressalta-se que, todos os servicos onde foram coletados os dados, tratam-se de
servicos de referéncia para avaliagdo e tratamento de céncer, integrando o SUS, recebendo
pacientes oriundos de Uberaba e regido, identificados pelos servicos de Atencdo Primaria.

4.3 PARTICIPANTES

Em um primeiro momento, foram convidados para participar do estudo pacientes com
investigacdo ou orientacdo a diagnostico recente de cancer, no inicio do tratamento ou ainda
em processo de investigacdo para definicdo das medidas terapéuticas.

Inicialmente foram convidados a participar do estudo 126 individuos entre pacientes
(n=94) e familiares (n=32); um paciente ndo completou o preenchimento e outros 9 estavam
acima da idade de inclusdo no estudo, sendo excluidos. Assim o Estudo 1 contou com 116
participantes. Todos que atenderam ao estudo 1 foram convidados para integrar os grupos de
intervencdo (estudo 2), aceitaram participar dos grupos e iniciaram 23 participantes, enquanto
que 49 individuos justificaram a ndo presenca por residirem distante (em outras cidades), 32
nédo tiveram interesse, e 12 faleceram ou perderam o familiar. Ao final restaram apenas 15
participantes (8 pacientes e 7 familiares) que frequentaram a intervencéo até final.

Os critérios para inclusdo na amostra foram: para pacientes, ter entre 18 anos e 60 anos
(evitando assim participagdo de pacientes com maior vulnerabilidade perante ao diagnostico
oncologico), estar realizando primeira consulta com especialista do ACCBC ou iniciando
tratamento no hospital de clinicas, estar com pelo menos um acompanhante familiar. Para
familiar: ter 18 anos ou mais anos, estar acompanhando paciente que concordou em participar
do estudo. Nos dois casos, foram incluidos no estudo aqueles que concordaram e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido especifico (Apéndices A, B ou C).

Os critérios para exclusdo: pacientes com dificuldade para preenchimento dos
questionarios, sejam psiquicas ou cognitivas (dificuldades de compreensdo, percebidas pelos

pesquisadores na abordagem do paciente ou familiar) ou por qualquer necessidade de
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interrupcdo por parte do participante que o impossibilitem concluir o questionario (por
exemplo, ser chamado pelo médico para consulta ou devolutiva da mesma; precisar pegar o
transporte de volta para sua localidade).

A tabela 1 sintetiza a conformacdo final da amostra, com predominancia do sexo

feminino e de pacientes nos dois momentos da investigacéo.

Tabela 1 — Distribuicdo da amostra nos Estudos 1 e 2

Estudo 1 (N=116) | f | % Estudo2 (N=15) [f | %
Média de idade 47,9 (£11,8) Média de idade 47,9(£12,8)
Sexo Sexo
Feminino 78 67,2 Feminino 9 60,0
Masculino 38 32,8 Masculino 6 40,0
Perfil Perfil
Paciente 84 72,4 Paciente 8 53,3
Familiar 32 27,6 Familiar 7 46,7

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

Dados mais detalhados sobre a amostra serdo apresentados na secdo “5
RESULTADOS”, discriminando os dois estudos.

4.4. INSTRUMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Para a coleta de dados foram utilizados os instrumentos descritos abaixo.

1) Questionario sociodemografico e de informacGes familiares: contém 19 itens que
investigam sexo, idade, escolaridade, situagdo conjugal, situacdo ocupacional, caracteristicas
familiares. O questionario inclui itens que permitem realizar a classificacdo econdmica com
base no Critério Brasil (ABEP - Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa, 2016)
(Apéndice D).

2) Escala de Avaliacdo da Coesdo e Adaptabilidade Familiar - versdo IV (FACES IV):
¢ utilizada para avaliar funcionamento familiar a partir das dimensdes coesdo e a
flexibilidade. Foi elaborado por Olson (2008) e adaptada para o Brasil por Santos et al.
(2013). Esta constituida por 62 itens, que sdo distribuidos em seis subescalas: duas
equilibradas (coesdo e flexibilidade) e quatro subescalas desequilibradas (desengajada,
emaranhada, rigida e caotica). As duas escalas equilibradas medem os niveis equilibrados ou
saudaveis de coesdo e flexibilidade (quanto maior a pontuacdo, maior é o equilibrio). As

quatro escalas desequilibradas medem os extremos finais das mesmas dimensfes, o qual
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quanto maior a pontuacdo, maior é o desequilibrio, o instrumento inclui também as subescalas
comunicacdo e satisfacdo (10 itens cada uma). A escala consiste em uma série de afirmacoes
que devem ser respondidas dentro de uma escala do tipo Likert de cinco pontos: discordo
totalmente, discordo, ndo sei (indeciso), concordo e concordo totalmente. Os resultados das
subescalas coesdo, flexibilidade, desengajada, emaranhada, rigida e cadtica podem variar de 7
a 35 pontos e nas subescalas comunicacéo e satisfacdo de 10 a 50 pontos. O resultado global
de funcionalidade € calculado a partir da combinacdo dos escores e percentis das escalas
equilibradas e desequilibradas e permitem diferenciar entre familias saudaveis/funcionais (>1)
e ndo saudaveis/disfuncionais (<1). Neste estudo esta sendo utilizada a versdo brasileira da
escala, cedida pelos autores, que estd em processo de validagcdo para a populacdo brasileira.
Para distin¢do entre familias funcionais e disfuncionais foi utilizada a norma da populacédo
americana (ANEXO A).

3) Questionario de preenchimento misto (aberto e fechado) baseado no Modelo
Calgary de Avaliacdo Familiar (MCAF): Apds revisdo tedrica sobre o MCAF foi montado um
questionario para ser preenchido pela pesquisadora de tal maneira que esta possa conhecer o
funcionamento familiar pelo olhar de quem o responde, dentre as questdes ha percepcdes
sobre o cotidiano familiar e padrdes de respostas frente a questdes familiares. Algumas das
respostas serdo respondidas confrontando questionario sécio econémico, pois ha informacoes
que se repetem ou até se complementam. O MCAF é um modelo baseado na teoria dos
sistemas, tal abordagem sistémica olha a familia como unidade do cuidado, com enfoque
sobre o individuo no seu contexto familiar, com interesses nas relac6es, dinamicas familiares
e suas relacbes com os problemas de saude (por meio dos sistemas). Tal avaliagdo considera a
identificacdo da estrutura familiar (estrutural), as fases do desenvolvimento da familia
(desenvolvimento) e a maneira como 0s membros da familia interagem, como funciona em
relacdo as atividades cotidianas e o funcionamento expressivo (funcional) (Apéndice F).

4) Instrumento de aplicacdo do ecomapa e genograma, com instrucdes, definicdes e
perguntas complementares que foi montado apods revisdo tedrica, e considerando como
instrumento rico de reflexdo para complementar e incitar o participante a refletir sobre sua
familia de modo ludico, a partir da estrutura familiar. Ambos sdo instrumentos que auxiliam
na analise do sistema familiar com base no Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar (MCAF).
O Genograma consiste em um modelo grafico que representa 0 mapeamento de uma
construgdo familiar, como ja explicado anteriormente; j& o Ecomapa permite compreender a
familia de forma mais ampla, com foco na ligagdo da familia com o mundo externo Tais

instrumentos (genograma e ecomapa) podem ser utilizados para realizar a avaliagdo estrutural
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interna e externa proposta pelo MCAF, e como ja citado o complementam e quase sempre s&o
usados em conjunto (Apéndice H).

4.5 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Apds aprovacido do Comité de Etica em Pesquisa, foi retomado contato com a equipe
do Hospital Hélio Angotti (previamente consultadas quando do delineamento do projeto) para
planejamento e inicio da coleta de dados. Neste momento, percebeu-se as modificacbes
ocorridas na gestdo, diretoria e funcionarios, assim como na maneira de gerir o cuidado, o que
ocasionou a necessidade de replanejar a estratégia de coleta. E foram treinadas trés
pesquisadoras para ajudar nesta etapa.

Os pacientes foram indicados pela equipe de cuidados (recepcionistas, técnicos em
enfermagem que realizavam a triagem, enfermeiros e outros profissionais que estavam a
frente dos ambulatorios) que forneceu os dados iniciais como nome, data da primeira consulta
ou tempo de investigacdo, e contato. Eles foram abordados no préprio ambulatorio, no dia da
consulta, incialmente foram esclarecidos sobre objetivos e procedimentos da pesquisa.
Havendo concordéncia do paciente foi feito convite ao familiar (indicado pelo paciente como
acompanhante, respeitados os critérios de inclusdo e exclusdo) para também colaborar na
pesquisa. Neste momento foi lido e assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) especificos, tanto pelos pesquisadores quanto pelos participantes.

Logo em seguida, foi aplicado o Questionario de informacgdes sociodemograficas e
familiares e a escala FACES IV. Os pesquisadores ficaram a disposicdo para qualquer
dificuldade quanto ao preenchimento dos instrumentos e para aqueles participantes que
preferiram, os instrumentos foram lidos integralmente e as respostas dos participantes
registradas pelo pesquisador. O preenchimento foi feito em local reservado para evitar
qualquer constrangimento e garantir alguma privacidade, atentando-se para coletar as
informacdes de pacientes e familiares separadamente. Cada paciente foi identificado por um
namero, as informagdes de contato foram conferidas, e eles foram alertados sobre contato
future para convite para o estudo 2.

A aplicagdo dos instrumentos durou em meédia 30 minutos, e todas as informagoes
foram organizadas e armazenadas em planilhas IBM SPSS Statistics Editor de Dados 22. Na
sequéncia foi realizada a randomizacdo da amostra por sorteio eletrdnico, usando site
(www.sorteador.com.br). O sorteio consistiu em uma estratégia de randomizacao simples, ou

alocacdo aleatdria, que € um método para selecionar participantes para a pesquisa e dividi-los
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em grupos, de tal forma que estes ndo sejam afetados pelas caracteristicas dos seus integrantes
(NUNES et al.,, 2013). Para estabelecer a imparcialidade entre os grupos, usa-se uma
probabilidade igual de pertencer a um grupo aplicada aos individuos (NUNES et al., 2013), ou
seja, todos os participantes tiveram chances iguais de pertencer ao grupo de intervencao.

Inicialmente pretendia-se estabelecer dois grupos para o estudo 2, um de intervencéo,
e outro de controle. Entretanto, ap6s o periodo de intervencdo os participantes que haviam
sido sorteados para o grupo controle ndo aderiram ao estudo, ou faleceram ou ndo foram
encontrados. O que impossibilitou a oferta de participacdo em grupo de intervencdo. Na
tentativa de ampliar a amostra, todos os participantes (116 individuos), que tinham contato
valido, foram convidados a participar do grupo de intervencéo.

A intervencdo, designada Grupo de Promocdo de Saude com enfoque Familiar, foi
feita com dois grupos compostos, tendo ocorrido no espaco da Casa Danielle (grupo 1) ou na
Central de Quimioterapia do HC da UFTM (grupo 2). Foram feitos 12 encontros, um encontro
semanal, com duragcdo em torno de 90 minutos, perfazendo cerca de quatro meses de
acompanhamento. Nos primeiros encontros foram feitas a reaplicacdo do FACES 1V, a
avaliacdo familiar MCAF, com elaboracdo do Genograma e Ecomapa e investigacdo do
desenvolvimento e funcionalidade da familia. Nos encontros posteriores foram abordados
temas relativos a funcionamento e comunicacdo na familia, conforme descri¢do feita mais
adiante. Os encontros foram conduzidos pelo pesquisador principal e uma colaboradora. Foi
feito registro manuscrito sobre as atividades, apontamentos, preocupacdes e questionamentos
dos participantes.

Os encontros foram previamente estruturados e organizados para abordarem temas
especificos e que abrangessem 0s aspectos considerados essenciais ao funcionamento
familiar, baseado no modelo Circumplexo. Os temas definidos foram: 1) Familia — abertura;
2) Cancer na familia; 3) Mapa da familia (genograma e ecomapa); 4) RelacGes e interacGes
familiares (subsistemas); 5) Momentos de proximidade e afastamento (coesdo); 6) Papéis,
regras e distribuicdo de funcdes e atividades (flexibilidade); 7) Comunicacdo na familia; 8)
Rede de suporte social; 9) O tratamento do céncer; 10) Mudancas de planos e rotina; 11)
Estratégias para enfrentar as dificuldades; e 12) Mantendo a qualidade de vida e saude
familiares — fechamento.

No inicio dos encontros era feito um acolhimento de boas-vindas, questionado como
foi a semana e introduzido o tema do dia. Logo em seguida fazia-se uma breve apresentagéo
sobre o tema, com informacdes oferecidas pelo coordenador do grupo, e prosseguia-se com

uma discussdo sobre facilidades e dificuldades vivenciadas pela familia associadas com o
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tema do dia (troca de experiéncias). Por fim realizava-se um fechamento, quando o
coordenador destacava as semelhancas e diferencas nas vivéncias, indicava o préximo tema,
propunha tarefas para a familia (passeios, conversas, videos, leituras, etc). No final da
intervencdo foi replicado o FACES IV e solicitado aos participantes que respondessem
verbalmente quais alteraces que haviam percebido e sua avaliagéo sobre o grupo, tal relato
foi transcrito. As informag0es originadas do estudo 2 foram acrescentadas ao banco de dados
SPSS.

4.6 ANALISE DE DADOS

Os dados referentes ao estudo 1 e parte do estudo 2 foram submetidos a anélise
estatistica descritiva e inferencial. Foram calculadas frequéncia e porcentagem das variaveis
categoricas e médias e desvios-padrdo para as variaveis numéricas.

No estudo 1, o teste t foi utilizado para comparagédo de subgrupos conforme status de
paciente ou familiar, sexo, situacdo conjugal, ocupacional, presenca de outras odencas
crbnicas e ser cuidador. Para comparacdo de subgrupos formados conforme escolaridade,
idade, religido e classificacdo econémica foi aplicada a anélise de variancia (ANOVA) com
teste poshoc (Tukey).

Para proceder as analises foram realizados alguns agrupamentos, conforme descrito:

a) Escolaridade: foram agrupadas as categorias originais “analfabeto ou até 3?
série do ensino fundamental” e “até 4* série do ensino” em Analfabeto e até 4 série; “ensino
médio completo ou superior incompleto” e “superior completo” em Ensino médio completo a
superior completo;

b) Idade: foram agrupadas em quatro faixas etarias — 18 a 40 anos, 41 a 50 anos,
51 a 55 anos e 56 ou mais anos;

C) Situacdo ocupacional: “trabalha com remuneragdao” e “trabalha sem
remuneracdo” formou a categoria Trabalha, “sem trabalhar, mas recebendo alguma
remuneragdo” e “sem trabalhar e sem remuneragdo” resultou na categoria Nao trabalha;

d) Religido: espirita, afro-brasileira, outras religides e sem religido foi agrupada
na categoria “Outras religides”;

e) Classificacdo econdmica: as classes originais A, B1 e B2 foram reunidas e

comparadas com C1 agrupada com C2 e com D+E (trés categorias).



56

No estudo 2 foram comparados 0s grupos paciente e familiar, utilizando-se o teste de
Mann-Whitney para amostras independentes. Para comparar os resultados do proprio grupo
no pré e pos-grupo, utilizou-se o teste de Wilcoxon para amostras relacionadas.

Os dados coletados pelo instrumento elaborado para a avaliacdo seguindo o modelo
Calgary, foram tabulados em planilha simples que permitiu a visualizacdo de maneira mais
ampla das informagdes.

Apés leitura de toda a categorizacdo foram feitas as descricdes dos dados colhidos
levando em consideracdo alguns itens e seguindo uma estruturacdo. Em seis das familias
mencionadas os familiares e pacientes descreveram a mesma familia; dois familiares
descreveram a sua familia constituida e ndo a de origem como seus entes (pacientes), foi
considerado sempre a familia do paciente para compor os resultados. A estrutura seguida para

descricdo, consta do esquema:

. Dimenséo Estrutural - Elementos internos, Elementos externos, Contexto
. Dimensao Desenvolvimental - Estagio, Tarefa, Vinculo
. Dimenséo Funcional - Instrumental, Expressiva.

Os dados dos grupos foram transcritos, foram utilizados para andlise, apesar dos
relatos terem ficado muito reduzidos, com intuito de complementar o estudo.

Informacdes coletadas no final do grupo sobre mudancas ocorridas na familia foram
utilizados de maneira qualitativa para enriquecer o estudo. Foram transcritos para arquivos de
Word e submetidos a analise qualitativa segundo o modelo de Analise de Contelddo proposto
por Bardin (1979). Visando identificar as preocupacbGes das familias, dificuldades e
facilidades, bem como habilidades de comunicacdo, e alteracdo em aspectos referentes a
coesdo e flexibilidade.

Sendo assim, foram produzidos dados quantitativos e qualitativos, e frente a isso
optou-se por um método misto, que pode ser também chamado de “triangulacdo”, onde sdo
analisadas variaveis quantitativas e qualitativas na coleta de dados, e estes sdo convergidos e
analisados visando um mesmo objetivo, amenizando assim problemas de credibilidade em
pesquisas (AZEVEDO et al., 2013).

4.7 ASPECTOS ETICOS
O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola de

Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo, CAAE 67127817.4.00005393
(Anexo B). A pesquisa esta em conformidade com a resolugdo 466/2012 do Conselho
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Nacional de Salde para pesquisas com seres humanos. Todos 0s participantes assinaram o
TCLE, foram esclarecidos quanto ao objetivo e os procedimentos do estudo, a importancia
das atividades desenvolvidas bem como quanto aos possiveis desfechos. Além disso, foi
mencionado que a participacdo ocorreria por livre e espontanea vontade, com possibilidade de
desisténcia em qualquer momento e assegurado o0 anonimato.

Tanto a pesquisadora quanto os colaboradores treinados eram psicélogas, e
considerando as especificidades da amostra (composta por familiares ou pacientes que
enfrentam doenca potencialmente grave), estas ficaram atentas e ofereceram ajuda em

situacOes que emergiram algum desconforto fisico ou emocional durante a coleta de dados.
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5 RESULTADOS

Nesta secdo serdo apresentados os resultados obtidos apds coleta e analise distribuidos
nos Estudo 1 e Estudo 2.

5.1ESTUDO 1

A seguir, sdo apresentados o0s resultados referentes as caracteristicas
sociodemogréficas da amostra, perfil familiar e resultados das analises estatisticas realizadas
referentes ao Estudo 1.

A idade dos familiares variou de 18 a 76 anos, com média de 47,9 anos (dp=11,8
anos); pouco mais da metade (51,7%) era de Uberaba, 12,9% de Araxa e os demais de outros
municipios da regido. Na tabela 2 vé-se o predominio de participantes com até 8 anos de
escolaridade (59,5% considerando de analfabetos a fundamental completo), residindo com
companheiro (71,6%), exercendo alguma atividade laboral (50% com remuneracdo e 9,5%

sem), residindo com a familia (94%), de classe média (considerando-se B2 e C1 — 50%).

Tabela 2 — Caracteristicas sociodemograficas da amostra (N=116)

Variavel Frequéncia | Porcentagem (%)
Escolaridade

Analfabeto ou até 32 do fundamental 16 13,8
Até 42 série do fundamental 31 26,7
Fundamental completo ou médio incompleto 22 19,0
Ensino médio completo ou superior incompleto | 38 32,8
Superior completo ou mais 9 7,8
Situacéo conjugal

Com companheiro 83 71,6
Sem companheiro 33 28,4
Situacdo Ocupacional

Trabalhando com remuneracgéo 58 50,0
Sem trabalhar, mas recebendo alguma 24 20,7
remuneracao, pensdo, aposentadoria

Sem trabalhar e sem remuneragéo 23 19,8
Trabalhando sem remuneracgéo 11 9,5
Situacdo de moradia

Com a familia 109 94,0
Sozinho 7 6,0
Classificacéo economica

A 4 3,4
Bl 6 5,2
B2 32 27,6
C1l 26 22,4
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C2 23 19,8
DeE 25 21,6

*A classificacdo original do Critério Brasil (ABEP, 2012), utilizado neste estudo é Al, A2, B1, B2, C,
DeE.
Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

A tabela 3 apresenta informacGes sobre religido e outras informacfes de salde,
notando-se predominio da religido catolica (52,6%), presenca de outras doencas cronicas na
familia (53,4%) e cerca de um terco (32,8%) dos participantes declarou-se cuidador (nédo

necessariamente do paciente).

Tabela 3 — Variaveis: religido, presenca de outras doengas cronicas na familia e se exercem funcédo de
cuidador

Variavel Frequéncia | Porcentagem (%)
Religido

Catélica 61 52,6
Evangélica 34 29,3
Espirita 13 11,2
Afro-brasileira 1 0,9
Sem religido 3 2,6
Outras 4 3,4
Outras doencas cronicas na familia

Sim 62 53,4
Né&o 54 46,6
Exerce a funcdo de cuidador

Sim 38 32,8
Né&o 78 67,2

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

No gue tange ao funcionamento familiar, apenas 9 familias (7,8%) foram consideradas
disfuncionais (considerando as normas americanas, uma vez que o instrumento nio tem
padronizacéo brasileira).

Na tabela 4 podem ser observados os resultados dos grupos paciente e familiar nas
diferentes dimensbes do funcionamento familiar avaliadas, bem como os resultados da
comparagdo entre 0S grupos.

Houve diferenca significativa na subescala coesdo (p=0,049) com escore medio mais
elevado (mais positivo ou melhores resultados) para o grupo familiar. Embora nédo
significativo os escores do grupo familiar nas escalas consideradas positivas para o

funcionamento da familia (flexibilidade, comunicag&o e satisfacdo) foram sempre melhores.
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Tabela 4 — Comparacdo dos resultados de funcionamento familiar entre os grupos de paciente e

familiares
Subescala Grupo paciente (n=84) | Grupo familiar (n=32) T p
Média (xdp) Média (xdp)
Coeséo 26,9(4,71) 28,8(4,55) 1,990 0,049*
Flexibilidade 27,7(4,69) 27,3(3,89) 1,654 0,101
Desengajada 18,7(4,30) 17,0(4,97) -1,868 0,064
Emaranhada 19,8(3,68) 20,8(3,88) 1,271 0,206
Rigida 20,8(4,41) 20,3(3,69) -0,601 0,549
Cadtica 17,3(4,21) 15,8(4,52) -1,613 | 0,110
Comunicacéo 37,3(6,48) 39,6(6,19) 1,748 0,083
Satisfagdo 30,5(7,28) 32,0(7,85) 1,038 0,301
* p<0,05

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

Na tabela 5 sdo apresentados as médias e comparacao de subgrupos conforme o sexo,

ndo tendo sido observadas diferencas estatisticamente significantes.

Tabela 5 — Comparagdo dos resultados de funcionamento familiar entre os grupos diferenciados por

Sexo
Subescala Feminino (n=78) Masculino (n=38) | T p
Média (+dp) Média(xdp)

Coeséo 27,5(4,79) 27,2(4,67) 0,363 0,717
Flexibilidade 26,3(4,88) 25,9(3,73) 0,446 0,657
Desengajada 18,2(4,46) 18,4(7,78) -0,267 0,790
Emaranhada 20,4(3,96) 19,5(3,20) 1,266 0,208
Rigida 21,0(4,11) 19,9(4,39) 1,328 0,187
Cadtica 17,0(4,58) 16,6(3,83) 0,398 0,692
Comunicacéo 37,8(6,77) 38,2(5,90) -0,283 0,778
Satisfagdo 30,7(8,13) 31,5(5,85) -0,546 0,586

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

Na tabela 6 pode-se observar os resultados referentes a funcionamento familiar por

faixas etérias, ndo tendo ocorrido nenhuma diferenca entre 0s mesmos.
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Tabela 6 — Comparacgdo dos resultados de funcionamento familiar entre os grupos diferenciados por

faixa etaria
Subescala 18-40 anos | 41-50 anos | 51-55anos | 56 oumais | F p

(n=30) (n=24) (n=31) anos (n=31)

Média Média Média Média

(dp) (+dp) (=dp) (dp)
Coeséo 28,0(3,89) |28,5(5,15) | 26,8(5,39) |26,6(4,43) |0,951 |0,419
Flexibilidade | 27,2(3,64) | 26,8(4,62 25,6(5,41) | 25,3(4,16) |1,261 |0,291
Desengajada 16,5(3,67) | 18,8(4,95) 18,9(5,20) 18,7(4,06) 1,944 | 0,127
Emaranhada 20,4(3,33) | 20,1(3,22) |20,4(4,29) |19,54,03) |0,370 |0,775
Rigida 20,1(4,27) | 21,0(4,48) |20,6(4,27) |21,0(4,05) |0,312 |0,816
Cadtica 15,3(3,67) | 16,5(3,37) |18,1(4,56) |17,5(5,01) |2,525 | 0,061
Comunicacao | 37,3(5,50) |40,2(5,95) | 36,8(8,20) |37,9(5,57) |1,367 |0,257
Satisfacao 32,7(7,55) |31,1(7,78) | 30,2(8,69 29,9(5,54) 0,884 | 0,452

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

Quanto a escolaridade (tabela 7), observou-se diferenca estatisticamente significativa

entre 0os subgrupos na subescala desengajada [F(2;115) = 4,177; p = 0,018], explicada pela

diferenca entre os participantes com escolaridade igual ou inferior ao quarto ano do Ensino

Fundamental e aqueles com Ensino Médio completo ou maior nivel instrucional (p=0,014).

Também houve diferenca na subescala rigida [F(2;115) = 3,253; p = 0,042], esta explicada

pelo poshoc ndo foi sensivel para indicar a diferenca entretanto sugeriu que a diferenca

ocorreu entre 0s grupos participantes com escolaridade igual ou inferior ao quarto ano do

Ensino Fundamental e aqueles com Ensino Médio completo ou maior nivel instrucional

(p=0,051) (teste de Tukey). Observou- se, ainda diferenca estatisticamente significativa na

subescala cadtica [F(2;115) = 5,716; p = 0,004], esta explicada pela diferenca ocorreu entre

0S grupos participantes com escolaridade igual ou inferior ao quarto ano do Ensino

Fundamental e aqueles com Ensino Médio completo ou maior nivel instrucional (p=0,003).

Tabela 7 — Comparagéo dos resultados de funcionamento familiar entre os grupos diferenciados por

escolaridade

Subescala Anafalbeto até¢ | Fundamental | Ensino médio F P
0 4 ano (n=47) | completo ou médio completo a
incompleto superior completo
(n=22) (n=22)
Media (xdp) Media (xdp) Media (xdp)
Coeséo 26,3(5,44) 28,8(3,62) 27,9(4,25) 2,491 | 0,087
Flexibilidade | 25,2(4,57) 26,4(4,45) 27,0(4,42) 1,903 | 0,154
Desengajada | 19,5(4,97) 18,5(3,45) 16,9(4,24) 4,177 | 0,018*
Emaranhada | 20,7(4,10) 20,1(3,60) 19,5(3,41) 1,237 | 0,294
Rigida 21,9(4,12) 19,9(3,70) 19,8(4,34) 3,253 | 0,042*
Cadtica 18,2(4,43) 17,4(4,17) 15,3(3,89) 5,716 | 0,004*
Comunicacéo | 38,0(6,74) 37,5(6,15) 38,1(6,45) 0,064 | 0,938
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Satisfagdo | 29,4(6,81) | 30,4(7,59) | 32,7(7,77) | 2,410 | 0,094

* p<0,05
Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

Quanto a comparagdo de subgrupos com e sem companheiro (tabela 8), identificou-se
diferencga significativa entre os subgrupos quanto a subescala emaranhada (p=0,023) com
piores resultados (valores mais elevados) para o0s participantes que residiam com
companheiro.

Tabela 8 — Comparagéo dos resultados de funcionamento familiar entre os grupos diferenciados por
situacdo conjugal

Subescala Com companheiro (n=83) | Sem companheiro (n=33) | T P
Média (+dp) Média (+dp)
Coeséo 27,8(4,39) 26,5(5,47) -1,294 | 0,198
Flexibilidade |26,2(4,49) 26,1(4,67) -0,154 | 0,878
Desengajada |18,0(4,44) 18,8(4,84) 0,783 0,435
Emaranhada |20,6(3,77) 18,9(3,43) -2,308 | 0,023*
Rigida 21,0(3,97) 19,8(4,74) -1,416 | 0,160
Cadtica 16,6(4,20) 17,6(4,64) 1,127 | 0,262
Comunicacéo |38,4(6,07) 36,7(7,33) -1,342 10,182
Satisfagdo 30,9(7,39) 31,0(7,71) 0,035 |0,972
* p<0,05

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

Na tabela 9 sdo apresentados os resultados das diferentes subescalas de funcionamento
familiar conforme a situacdo laboral dos participantes, observando-se diferenca significativa

em desengajada (p=0,037), com piores resultados para quem nao trabalha.

Tabela 9 — Comparagdo dos resultados de funcionamento familiar entre os grupos diferenciados por
situacdo laboral

Subescala Trabalha (n=69) | N&o trabalha (n=47) T P
Média (+dp) Média (+dp)
Coeséo 28,0(3,73) 26,6(5,84) 1,426 | 0,158
Flexibilidade 27,0(3,83) 24,9(5,16) 2,600 |0,011
Desengajada 17,5(4,27) 19,3(4,77) -2,114 | 0,037*
Emaranhada 20,5(3,53) 19,6(4,03) 1,166 | 0,246
Rigida 20,7(4,15) 20,6(4,36) 0,187 | 0,852
Cadtica 16,3(3,94) 17,8(4,75) -1,864 | 0,065
Comunicacéo 38,4(5,43) 37,3(7,76) 0,911 |0,364
Satisfagdo 32,3(7,84) 28,9(6,36) 2,540 |0,012
* p<0,05

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

Na tabela 10 estdo sumarizados os resultados de funcionamento familiar dos

subgrupos diferenciados por religido declarada pelo participante. Observa-se diferenca
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significativa quanto a subescala emaranhada, explicada pela diferenca entre o grupo de
participantes evangélicos e outros [F(2;115) = 3,981; p = 0,021], com pior resultado para o

grupo evangélico.

Tabela 10 — Comparacédo dos resultados de funcionamento familiar entre os grupos diferenciados por
religido

Subescala Catolica (n=61) | Evangélico (n=34) | Outras (n=21) | F P
Média (xdp) Média (+dp) Média (+dp)

Coeséo 26,9(4,81) 28,3(3,70) 27,4(5,88) 0,922 | 0,401
Flexibilidade | 25,6(4,09) 27,4(4,59) 25,7(5,39) 1,860 | 0,160
Desengajada | 18,8(4,08) 18,2(4,48) 16,5(5,62) 2,059 0,132
Emaranhada | 19,8(3,63) 21,5(2,98) 18,8(4,62) 3,981 | 0,021*
Rigida 20,3(4,11) 21,7(3,76) 20,0(5,04) 1,625 | 0,202
Caodtica 17,5(3,82) 17,0(4,65) 15,0(4,85) 2,667 | 0,074
Comunicacao | 37,3(6,09) 38,4(6,49) 39,1(7,53) 0,759 | 0,471
Satisfagdo 30,2(7,34) 31,2(6,79) 32,6(8,75) 0,839 | 0,435

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

Comparando-se o grupo de participantes que referiram a presenca de doenca cronica
em outros membros da familia com os que néo referiram (Tabela 11), identificou-se diferenga
significativa quanto a subescala cadtica (p=0,017), com piores resultados para familias com a

presenca de outras doencas cronicas.

Tabela 11 — Comparagdo dos resultados de funcionamento familiar entre os grupos com outros
membros familiares com doenga crénica ou ndo

Subescala Nao Portador de Portador de doenca T P
doenca cronica (n=54) | cronica (n=62)
Média (+dp) Média (+dp)
Coesdo 27,4 (3,99) 27,5 (5,32) -0,094 | 0,926
Flexibilidade | 26,4 (4,05) 26,0 (4,92) 0,416 | 0,678
Desengajada | 18,2 (4,01) 18,3 (4,99) -0,146 | 0,885
Emaranhada | 20,7(3,19) 19,7 (4,15) 1,448 | 0,150
Rigida 20,6 (3,99) 20,7 (4,44) -0,037 | 0,970
Caodtica 17,7 (4,35) 16,1 (4,21) 2,004 | 0,047*
Comunicacéo | 37,6 (5,12) 38,2 (7,48) -0,480 | 0,632
Satisfacdo 30,1 (7,15) 30,9 (7,75) 0,068 | 0,946

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

No que tange & comparacdo de cuidadores e ndo cuidadores, foram observadas

diferencas significativas quanto a coesdo (p=0,041), comunicacdo (p=0,044) e satisfacdo

(p=0,011), sempre com melhores resultados para ndo cuidadores (tabela 12).
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Tabela 12 — Comparacdo dos resultados de funcionamento familiar entre 0s grupos que exercem ou
ndo fun¢do de cuidador

Subescala N&o cuidador (n=78) | Cuidador (n=38) T P
Média (xdp) Média (xdp)

Coeséo 28,0 (3,99) 26,1 (5,84) 2,066 0,041*
Flexibilidade 26,4 (4,37) 25,8 (4,86) 0,664 0,508
Desengajada 18,1 (4,43) 18,5 (4,83) -0,397 0,692
Emaranhada 20,0 (4,00) 20,4 (3,23) -0,531 0,597
Rigida 20,6 (4,16) 20,7 (4,40) -0,036 0,971
Cadtica 16,7 (4,02) 17,3 (4,95) -0,787 0,433
Comunicacao 38,8 (6,07) 36,2 (6,98) 2,038 0,044*
Satisfacao 32,2 (7,24) 28,4 (7,33) 2,595 0,011*

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

A tabela 13 mostra os resultados quanto a funcionamento familiar conforme a classe
econdmica. A Unica diferenca observada ocorreu em desengajada, explicada pela diferenga
entre a avaliacdo dos participantes das classes D/E e os de classe A/B (p=0,001) e também
com os de classe C (p=0,002), [F (2;115) = 7,819; p = 0,001].

Tabela 13 — Comparacdo dos resultados de funcionamento familiar entre os grupos conforme classe
econbmica

Subescala Classe A+B1+ B2 | Classe C1+ C2 Classe D+E | F P
(n=42) (n=49) (n=25)
Média (xdp) Média (xdp) Meédia (xdp)
Coesdo 30,3 (3,30) 27,3 (4,56) 25,9 (5,61) 1,661 | 0,195
Flexibilidade | 28,8 (4,04) 26,1 (4,79) 24,7 (5,19) 1,743 | 0,180
Desengajada | 16,4 (2,71) 16,7 (4,90) 21,2 (4,68) 7,819 | 0,001*
Emaranhada | 20,2 (1,93) 19,6 (4,48) 19,0 (3,98) 1,491 | 0,230
Rigida 20,7 (4,35) 20,1 (4,73) 19,6 (4,28) 0,960 | 0,386
Caotica 15,5 (4,95) 15,9 (3,97) 17,9 (5,30) 1,407 | 0,249
Comunicacéo | 38,7 (7,08) 36,9 (7,16) 38,0 (8,09) 0,022 | 0,979
Satisfacdo 36,1 (9,20) 32,8 (9,00) 28,4 (7,09) 1,929 | 0,150

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

5.2 ESTUDO 2

A seguir sdo apresentados resultados referentes ao perfil/caracterizacdo da amostra
desta etapa da pesquisa, a comparacdo dos resultados de funcionamento familiar obtidos pela
FACES IV no pré e p6s-grupo e os resultados da analise realizada com as informacGes obtidas
através da aplicagdo do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar.

Participaram do Estudo 2 oito pacientes e sete familiares, sendo 9 (60%) participantes

do sexo feminino e 6 (40%) masculino.
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No Grupo Paciente tinha 4 (50%) mulheres e 4 (50%) homens e a média de idade foi
47,9 (£12,8), enquanto no Grupo Familiar havia 5 (71,4%) mulheres e 2 (28,6%) homens e a
média de idade foi 40,9 (£15,8).

Observou-se nos dois grupos predominio de pessoas com baixo nivel de escolaridade,
que reside com a familia e com companheiro. Quanto a situacdo ocupacional, entre 0s
pacientes a maioria ndo estava trabalhando (75%) enquanto a maioria dos familiares (57,2)
trabalhava. No que tange a classificagdo econémica, a amostra total nesta etapa do estudo

ficou composta por pessoas de classe C2, D e E (Tabela 14).

Tabela 14 — Caracteristicas sociodemograficas de pacientes e familiares que frequentaram Grupo de
promocdao de salide com enfoque familiar (N=15)

Variavel Pacientes (n=8) Familiares (n=7)
f % f %

Escolaridade

Analfabeto ou até 3?2 do fundamental 1 12,5 0 0

Até 42 série do fundamental 4 50,0 2 28,6

Fundamental completo 1 12,5 3 42,9

Ensino médio completo ou superior 2 25,0 1 14,3

incompleto

Superior completo ou mais 0 0 1 14,3

Situagao conjugal

Com companheiro 5 62,5 6 85,7

Sem companheiro 3 37,5 1 14,3

Situacdo Ocupacional

Trabalhando com remuneracgao 1 12,5 1 14,3

Trabalhando sem remuneracéo 1 12,5 3 42,9

Sem trabalhar mas recebendo alguma 0 0 2 28,6

remuneracao, pensdo, aposentadoria

Sem trabalhar e sem remuneracao 6 75,0 1 14,3

Situacdo de moradia

Com a familia 7 87,5 7 100

Sozinho 1 12,5 0 0

Religido

Catdlica 2 25,0 1 14,3

Evangélica 4 50,0 5 71,4

Espirita 1 12,5 1 14,3

Classificacédo econémica

C2 2 25,0 3 42,9

DeE 6 75,0 4 57,1

*A classificagdo original do Critério Brasil (ABEP, 2012), utilizado neste estudo é Al, A2, B1, B2, C,
DeE.
Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

No Grupo Paciente, 50% (4 pacientes) referiram a existéncia de outras doencas

cronicas na familia (atingindo familiares distintos deles) e no Grupo Familiar, 42,9% (3 deles)
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mencionou essa condigdo. Entre os pacientes apenas um exercia a fungdo de cuidador
(12,5%), enquanto entre os familiares cinco cumpriam este papel (71,4%).

No que tange aos resultados da avaliacdo de funcionamento familiar, ndo foram
observadas diferencas entre os dois grupos nem na avaliacdo inicial nem no pos-grupo
(Tabelas 15 e 16).

Tabela 15 — Comparacdo dos resultados nas subescalas referentes a funcionamento familiar (FACES
IV) no momento pré-grupo (Teste de Mann-Whitney)

Subescala (escores Grupo Grupo familiar Z p
possiveis) paciente (n=8) | (n=7)
Média (zdp) | Média (xdp)

Coesdo (7-35) 28,7(5,10) 30,0(4,04) -0,697 | 0,485
Flexibilidade (7-35) 27,3(6,10) 27,1(5,67) -0,233 | 0,818
Desengajada (7-35) 18,9(4,41) 17,9(3,98) -0,761 | 0,447
Emaranhada (7-35) 20,9(4,07) 21,1(3,24) -0,177 0,860
Rigida (7-35) 20,7(4,32) 19,7(3,59) -0,704 | 0,482
Cadtica (7-35) 16,1(5,11) 14,7(4,89) -1,171 | 0,242
Comunicacao (10-50) | 40,5(7,02) 40,6(6,45) -0,291 | 0,771
Satisfagdo (10-50) 29,7(6,32) 29,1(5,90) -0,471 | 0,638

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

Tabela 16 — Comparagéo dos resultados nas subescalas referentes a funcionamento familiar (FACES

IV) no momento pds-grupo (Teste de Mann-Whitney)

Subescala (escores Grupo Grupo familiar (n=7) | Z p
possiveis) paciente (n=8)
Média (xdp) | Média (xdp)

Coesdo (7-35) 26,6(5,63) 26,3(5,65) -0,234 | 0,815
Flexibilidade (7-35) 27,2(6,82) 26,4(7,72) -0,233 | 0,816
Desengajada (7-35) 18,7(4,95) 18,0(5,07) -0,471 0,638
Emaranhada (7-35) 20,3(5,11) 19,4(5,26) -0,349 | 0,727
Rigida (7-35) 21,3(3,67) 19,9(3,48) -1,176 | 0,239
Caotica (7-35) 16,8(4,84) 17,6(5,86) -0,698 | 0,485
Comunicacdo (10-50) | 39,3(8,45) 38,7(9,38) -0,350 | 0,726
Satisfagdo (10-50) 29,7(7,06) 28,1(6,91) -0,642 | 0,521

Fonte: Dados obtidos pelo sistema IBM SPSS Statistic Editor de Dados

N&o foram observadas diferencas estatisticamente significantes na comparagdo dos
resultados do Grupo Familiar pré e pos grupo (teste de Wilcoxon). Ja no Grupo Paciente,
identificou-se diferenca significativa entre os resultados referentes a Comunicacdo familiar

(Z=-2,000; p=0,046), com resultados inferiores no pos-grupo.

5.2.1 Resultados MCAF
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Apresenta-se a seguir a analise feita a partir da aplicagdo do Modelo Calgary de
Avaliacdo do Funcionamento Familiar (MCAFF), ap6s a compilacdo dos dados obtidos
atraves desta estratégia. O modelo foi aplicado a todos os participantes desta etapa, num total
de 8 familias.

No que tange a dimensdo estrutural do MCAFF, detectou-se uma grande variabilidade
dos elementos internos referentes a composicao familiar, tendo sido identificado duas familias
do tipo alargada, uma monoparental com lideranca feminina, duas nucleares, uma de casal,
uma unipessoal e uma reconstruida.

Quanto aos elementos externos, em relacdo a familia extensa a maioria das familias
mantem contato pessoalmente (mencionado por 6 familias) ou por telefone (6 familias), sendo
que este contato pode ser diario (4), semanal (3) quinzenal (2), com diferentes funcdes. Todos
referem que essas relacBes tém a finalidade de apoio emocional (citado por 8 familias),
companhia social (6 familias), ajuda material e de servicos (4), guia cognitivo e de conselhos
(4), regulacéo social (2) e acesso a novos contatos (2). Ainda nesta dimenséo, os sistemas
mais amplos mais mencionado foram as instituicdes de saude (8 familias, 4 com vinculo forte,
3 com intermediério, e 1 fraca), seguida pelas instituicdes religiosas (6 familias, quatro com
vinculo forte e dois intermediério) e amigos (6, quatro com vinculo forte e 2 intermediario),
quatro familias mencionaram vinculo com trabalho (dois forte e dois intermediéario), e quatro
mencionaram atividade de lazer e cultura (duas com vinculos fortes, uma intermediario e uma
fraca). O nimero de sistemas mencionados pelas familias variou de dois a cinco (distribuidas
igualmente, ou seja, duas familias citaram vinculo com duas institui¢cGes, duas com trés, duas
com quatro e duas com cinco).

Em relacdo ao contexto que estas familias estdo inseridas, do ponto de vista étnico,
predominaram pardos negros e mulatos (trés, dois e um respectivamente), e duas familias se
declararam brancas; seis de classe econdbmica D-E, e dois de classe C2; sendo que seis
familias referiram ter casa propria e duas moravam em casas alugadas. Vale mencionar que
trés familias citaram dificuldade de manter a residéncia (uma por ser financiada e duas por
serem alugadas). Ainda sobre o contexto, quatro familias se declararam evangélicas
praticantes, uma catolica praticante e uma ndo praticante, e um espirita praticante, uma
familia declarou-se sem religi&o.

O ecomapa e 0 genograma aplicados foram analisados e usados para enriquecer 0S
resultados desta dimenséo do MCAF.

Na dimensédo desenvolvimental cinco familias se identificaram como na etapa do ciclo

vital familiar como tendo filhos adultos, uma com filhos adolescentes, uma com filhos em
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idade escolar e uma familia ndo foi possivel classificar (conforme o modelo utilizado) pois
embora estivessem casados ha muito tempo ndo tinham filhos. Além do céncer, quatro
familias relataram estar vivenciando uma situacao financeira inadequada, duas lidando com
outras doencas na familia, uma tendo que dar conta do acompanhamento académico do filho e
outra lidando com cuidado de outras pessoas.

No que tange a relagdo conjugal quatro casais demonstraram satisfacdo e um casal
relatou insatisfacdo, ressaltando que foram avaliados os itens a relacdo em geral, formas de
expressao de sentimentos, falar sobre as expectativas, chegar a acordo, comunicagdo e
interacdo sexual. As justificativas apresentadas para estar satisfeito com a relacdo conjugal
foram companheirismo, gostar de estar com o outro, ter um bom didlogo, conversar bastante,
habitualmente chegar a um acordo em momentos de conflito ou tomada de decisdo, bons
momentos de intimidade, bom conhecimento de sexualidade. Quanto a expressdo de
sentimento, um casal apontou que a doenca os aproximou e outro compartilnou que ap6s a
doenca teve que se adaptar para manter as relages intimas. Com relacdo a divisao de tarefas
em duas familias referiram que apenas um dos conjuges realiza as tarefas domésticas. Um
casal mostrou disfuncionalidade na relacdo, respondendo de forma negativa todos os itens
sobre satisfacdo conjugal.

Quanto aos vinculos familiares, aponta-se que entre os conjuges prevalece vinculo
forte (n = 4) e um citou vinculo fraco e gerador de estresse; trés pessoas ndo possuiam
companheiro. Em relacdo aos filhos os vinculos também foram citados como fortes (n=7) e
um intermediario. Outros vinculos fortes citados foram com avds (n= 4), noras (n=1) e netos
(n=1).

Passando para a dimensdo funcional, no que tange as atividades instrumentais todas as
familias expressaram que se sentem estruturadas e que possuem repertorio suficiente para
realizar as atividades de vida diaria. A maioria das familias possuia rotina diaria (n=5) e
somente uma familia tem um membro dependente de cuidados (tais como autocuidado,
ingestdo de alimentos, higiene, dentre outros comportamentos).

Quanto ao componente expressivo que traduz a comunicacdo intrafamiliar, todas as
familias expressaram que estdo satisfeitas quanto a forma como acontece a comunicagdo
emocional na familia, sentem que ha aceitacdo dessa manifestacdo e que todos se expressam
de maneira que impactam favoravelmente o grupo familiar, sendo que seis familias citaram
figuras femininas para o papel de quem expressa mais (quatro foram citadas a mulher mais
velha da casa, a companheira ou a mde, e duas citaram as filhas), e outras duas familias

citaram dois homens como neste momento mais expressivos (0s dois pacientes). Quanto a
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comunicacdo verbal e ndo verbal, apenas uma familia relatou dificuldades neste item,
relatando que ndo conseguem se comunicar bem, de forma clara e direta entre si, que a
comunicacdo com os filhos ndo é efetiva, que estdo insatisfeitos com a forma como se
comunicam na familia e que consideram ndo favoravel a forma como a familia se comunica,
algumas falas desta familia para justificarem tal posicionamento trazem que conversam
pouco, que as falas sempre sdo desfavordveis. As outras sete familias relatam boa
comunicacgdo tanto verbal quanto ndo verbal entre seus membros, e destacam que possuem
bons didlogos, que os filhos reconhecem a autoridade dos pais, e que a mée e a esposa fazem
a mediagdo na comunicagéo.

Pelo item solucdo de problemas, detectou-se que maioria das familias aponta a mulher
em posicdo de mae e/ou companheira como responsavel por identificar os problemas. As
mulheres também sdo indicadas como quem toma a iniciativa para resolvé-los (apontado por
cinco familias); duas familias apontaram os homens e uma mencionou que todos 0s membros
se mobilizam para a resolucdo dos problemas. Todos os participantes responderam que
discutem o problema entre seus membros, e apenas uma familia relatou que ndo se sente
satisfeita com a forma como é discutido o problema, justificando que ndo costumam chegar a
um acordo. Seis familias disseram ndo buscarem ajuda externa para resolver seus problemas e
sete relataram experiéncias anteriores positivas quanto & resolucéo de problemas.

No item papéis, influéncia e poder, duas familias relataram dificuldade na educagéo e
acompanhamento dos filhos, destacando que os filhos adultos ndo gostam de ser chamados a
atencdo e que uma enteada possuia dificuldades neurolégias, exigindo maior atencéo.
Somente uma familia citou insatisfacdo com os papéis familiares em relacdo ao conjuge e em
relacdo aos filhos, justificando que ndo ha didlogo entre eles. Todas as familias citaram
consenso na definicdo de papéis intrafamiliares, sendo que o papel de provedor mais
frequente foi na figura masculina (n=4), duas familias citaram mulheres como provedoras,
uma familia trouxe o casal e outra o casal e filhos. Na gestdo financeira também prevaleceu a
figura masculina (n=5), em duas familias este papel é feito pelo casal e em uma pela mulher.
O papel de cuidado doméstico é compartilhado na maioria das familias (n=4), trés familias
citaram as mulheres sendo as responsaveis pela casa (em duas a esposa e filhas), e em uma
familia o homem foi colocado neste papel. Quanto ao papel recreativo e de lazer, cinco
familias mencionaram néo realizar nada especifico de lazer, duas afirmaram que todos tém
alguma atividade e em uma familia somente o companheiro tinha lazer programado.

No que tange as crencas, todas as familias manifestaram crengas religiosas e

espirituais, acreditar em um Deus foi 0 mais citado. Quanto a valores familiares, a palavra
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“respeito” foi a mais lembrada. Nas crengas culturais trés familias disseram ndo ter nenhuma,
duas destacaram a familia e 0 casamento, outra trouxe a cultura de uma mente aberta, uma
mencionou a amizade, e outra 0s ensinamentos da igreja. Sobre as crengas acerca da
intervencdo dos profissionais de saude, cinco participantes exaltaram o servico do HC —
UFTM, enquanto trés fizeram menc¢do negativa a outras instituicdes de saude (das cidades de
origem e também de Uberaba). Uma familia mencionou a percepcéo de que falta aos proprios
profissionais de saude conhecimento sobre o cancer. Sobre as doencas oncologicas, quatro
familias ndo quiseram falar de suas crencas, duas acreditavam que é curdvel e que irdo
superar, uma familia referiu que cré que é uma provacao divina a ser superada. Uma familia
mencionou que achava que nem precisava de tratamento pois néo tinha sintomas.

No que se refere a aliancas e unifes da familia, 0 membro com maior poder na (que
toma as decisdes € mais ouvido) para cinco delas foram figuras femininas, para uma 0 homem
e a mulher, outra 0 homem e uma familia mencionou que ndo havia nenhum membro com
mais poder que o outro. Seis familias manifestaram satisfacdo quanto a influéncia de cada
membro sobre os outros, as outras duas familias justificaram sua insatisfacdo porque héa
conflitos e que 0 membro mais “estressado” (como a prépria pessoa se autodenominou)
acabava por exercer grande influéncia sobre os comportamentos dos outros, as vezes através
da coacdo dos outros. Também seis familias declararam que ndo mantém aliancas e unides
com outros membros fora da familia de origem, outras citaram relagdes com amigos, cunhada,
tios e netos. Seis familias sentem-se satisfeitas com a forma como manifestam sua unido, as
outras duas justificaram sua insatisfacdo pelas brigas que acontecem e também porque sentem
a familia extensa mais distante.

De maneira geral sete familias que se mostraram bem equilibradas nos itens avaliados
(Dimensdo Estrutural - Elementos internos, Elementos externos, Contexto, Dimensao
Desenvolvimental - Estdgio, Tarefa, Vinculo, e Dimensdo Funcional - Instrumental,
Expressiva), tendo alguns comportamentos que demonstraram insatisfacdo ou inadequacéo.
Uma familia demonstrou inadequacdo e insatisfacdo no que tange ao funcionamento familiar,
sendo recorrente a temética de dificuldade ou impossibilidade de comunicag&o intrafamiliar.

O perfil familiar presente nos resultados deste estudo apresenta configuragdes
variadas, mantém contato com a familia extensa, principalmente por apoio emocional,
relaciona-se fortemente com instituicdes de salde, religiosas e amigos. O trabalho esta pouco
presente ou apresenta-se pouco significativo neste momento. S&o pardos, negros e mulatos,
pertencentes a classes economicamente com menor renda, com dificuldades financeiras, com

casas proprias, religiosos, em ciclo de desenvolvimento com filhos adultos. Em geral, estdo
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satisfeitos com suas relagcdes conjugais, filiais, consideram que se expressam bem, mantém
bons vinculos e conseguem resolver seus problemas enquanto grupo. Estabelecem aliancas e
unides intrafamiliares, mas ndo com pessoas de fora. Relatam boa estrutura para realizar suas
atividades e rotina. Possuem papéis bem definidos e ha consenso quanto a isto. Nao possuem

lazer e tém pouco acesso a atividades culturais.

5.2.2 Resultados sobre avaliacédo pelos participantes sobre o grupo

Dos relatos dos participantes do Grupo de Promogéo de Satde com enfoque Familiar
sobre alteracdes que haviam percebido e a avaliagcdo sobre o grupo emergiram as seguintes
categorias tematicas: importancia da comunicacdo, didlogo; associacdo entre cancer e
morte/sofrimento; percepcdo de apoio; mudanca na familia com o diagndstico; mudanca a
partir da participacdo no grupo; avaliagao sobre o grupo.

Sobre a importancia da comunicacdo/dialogo, os participantes apontam mudancas no
padrdo de comunicacdo, a necessidade de ampliar a maneira como se comunica e de se ter um
espaco onde falar da doencga, como exemplificado nas falas: “muito bom para pensar e poder
falar, eu tenho poucas pessoas pra falar”; “muito bom, eu queria mais. Ter a oportunidade de
falar da doenca, de saber como falar com minha filha e pensar sobre isso foi muito bom”.

E evidente também nos relatos dos participantes a associagdo entre cancer e morte,
evidenciado nos trechos abaixo: “escondi dela a doenca no comeco, foi muito dificil pra mim,
porgue somos s6 nos duas e pensava em morrer. Aqui foi o local que pela primeira vez falei
com ela abertamente e a escutei ela falando da doenga. Saimos do grupo fortificadas”; “e a
doenca, a doenga muda a gente, tem 0 medo, tem a dor, tem muita coisa”.

Denota-se claramente em algumas falas a percepcdo da mudanca decorrente do
diagnostico de cancer: “muita coisa daqui, levei 1& pra casa, principalmente a necessidade de
conversar, de falar... A familia muda com a doenca, e o grupo ajudou nisso”.

Destaca-se nos resultados referentes a avaliacdo das familias sobre a intervencéo, a
necessidade e valorizacdo de apoio para o enfrentamento da doenca, seja no grupo ou na
familia, como pode-se denotar dos seguintes relatos: “gostei muito, bom pra ouvir a opinido
de todo mundo, se apoiar e vé que ndo esta sozinho, mas eu sou calado, e até falei”; “uma boa
experiéncia, ouvir vocés que sabem mais que a gente, deixar a gente falar, muito bom”; “foi
bom, tem dia que a gente ndo estava bem, conversava e esqueci das coisas, de passar mal”;
“[chorando] tem sido momentos dificeis, que tive suporte aqui. Ndo conhecia muito meu pai,

nunca fomos de conversar, foram momentos importantes para mim. Obrigada”.
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Ficou evidente nos relatos feitos pelos participantes mudangas que foram possiveis a
partir da participagdo na intervencgdo, incluindo outras formas de olhar para a familia, a
doenca e para si, como se observa nos trechos: “excelente 0 grupo, eu e minha mae nos
escondiamos da doenca, ninguém falava nada, sempre escondido, uma coisa ruim sabe? E
aqui falamos, rimos, conversamos, vocé€ intermediou]..]”; “[...] 0 grupo falou de coisas boas,
de reconhecer a familia da gente, até de aceitar, mudou la em casa, valorizando mais, e
reconhecendo mais...”; “mostra a familia que tem e onde tem que melhorar, principalmente
conversar, entender...”; “esse tanto de pergunta que vocés fizeram me fez pensar na minha
familia, no que estou fazendo, ¢ muita coisa. Muita coisa...”; “foi bom estar com vocés,
pensar na familia, em como a gente estd agora, em como vamos fazer, quem ajuda, quem néo,
foi bom. O que ¢ a doenga, falar dela, falar dentro da familia”.

De modo geral identificou-se uma avalia¢do positiva sobre o grupo, evidenciada em
diferentes momentos e relatos, alguns apresentados aqui: “gostei, podia ter mais”; “sempre
esperava o dia de estar aqui, eu gosto desses grupos, tanto que participo de outros, né? Mas
foi bom conhecer vocés, gostei de falar da doenca, de comunicacdo e da familia, foram ditas
coisas que eu ndo sabia, que eu, neste tanto de tempo de doenca, ndo tinha pensado. Eu sou

voluntario no hospital, eu sei que apoio ¢ importante”.

5.2.3 Resultados referentes ao desenvolvimento dos encontros do grupo

No que tange a familia, evidenciou-se, desde o primeiro encontro, pelas falas dos
participantes do grupo que todos tinham algum conflito com pelo menos um membro da sua
familia. Apesar disto, ao longo do grupo, foi se destacando a importancia de manter relagdes
familiares proximas, e a percepcdo de que a familia, como um todo, responde aos desafios
enfrentados a partir do adoecimento. Foi possivel verificar, também, ainda no que tange ao
contexto familiar, que predominava no interior das familias participantes o desempenho e
delimitacdo de papéis em um modelo bastante tradicional tendo o pai como provedor e a mae
ligada aos trabalhos domésticos. O grupo foi unanime em considerar a necessidade de apoio
familiar diante do evento do adoecimento.

A respeita a comunicacdo familiar, evidenciou-se uma avaliacdo que sugeriu
preocupacdo dos participantes quanto a este aspecto, uma vez que destacaram que fofocas ou
“falar demais” ¢ motivo para destruicdo de casamentos, e neste contexto, salientaram

necessidade do cuidado com o qué e como se fala.
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Quando o tema céncer foi introduzido, destacou-se na fala dos pacientes que o apoio
familiar e social era essencial ao tratamento e mencionaram que contar a quem ama sobre 0
diagnostico € o mais doloroso, por sentir que iriam sofrer. Por outro lado, enfatizaram que a
doenca aproximou as pessoas, melhorando as relagdes. Ainda dentro desta tematica,
identificou-se o contraponto entre a necessidade de estar em meios sociais tanto relacionados
a salde (Rede de Atencdo a Saude), quanto de estar em familia e na comunidade (bases de
apoio). O local onde séo atendidos foi considerado por todos como acolhedor e suportivo,
embora tenham apontado demora de atendimento e inicio de tratamento, de modo geral (sem
criticas ao servigo especifico, mas a rede de satde). No tocante ao diagnostico e prognostico
emergiram duas posi¢Oes: querer saber 0 que se passava versus nao querer (apontado por trés
pacientes); atrelado a esta Ultima posicdo percebeu-se que para alguns pacientes a associacao
que faziam entre cancer e morte era grande e, aparentemente, difcicil de lidar.

De um encontro cujo tema foi direcionado a mudangas decorrentes do cancer e
enfrentamento das mesmas, destacaram a necessidade de adaptar-se e que isto poderia ser
feito de forma positivo, gerando um aprimoramento pessoal. Destacaram 0 estar em grupo
como uma estratégia efetiva para o enfrentamento e melhor adaptacdo e salientaram a
importancia de uma equipe de cuidados humanizada. Os participantes compartilharam em um
mural frases a este respeito, que remetem a ideia de positividade, mas também de falta de
escolha e expectative de morte: “Sorri sempre” (positividade); “Aproveitar o que for bom”
(positividade); “Quando ndo tem outra opgdo a gente enfrenta” (falta de escolha);
“Descobrimos que somos fortes quando ndo ha outra op¢ao” (falta de escolha); “A doenga e a
morte ndo ¢ o fim, viveremos nas lembrangas de quem amamos” (expectative de morte); “O
amor constroi e tudo supera” (positividade).

Apbs a releitura dos registros dos encontros, aprofundou-se a analise, destacando
algumas categorias tematicas. A necessidade de apoio, tanto dentro da familia quanto das
instituicbes que mantém de alguma forma o cuidado. Retratado dentro da familia em falas que
afirmaram ser essencial ao tratamento a presenca da familia, o cuidado dentro da familia ao
falar de cancer. Relatos de admiracdo aos profissionais de salde e reconhecimento do grupo
como espaco de apoio, também corroboram com essa categoria (fala: “faz pensar coisas que
nunca tinha pensado, que é bonito ver o conhecimento que vocé tem”). Também foi dito que
conversar e estar em grupo ajuda na superacao e adaptacdo. Trouxeram o apoio familiar como
necessidade. Também falaram da importancia de uma equipe de cuidados humana.

A categoria que aqui foi denominada: O cancer como doenca terminal, retrata o

stigma social do cancer como setenca de morte e doenca que dificilmente é superada,
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representam essa afirmacdo na fala dos participantes quando estes tomam o cuidado de
comunicar ao familiar que estdo com céncer, e também o relato que por ser uma doenca de
dificil controle, o tratamento € longo e desgastante e requer muito tanto da familia quanto do
paciente. O cuidado com a comunicacao interna € tido como uma medida de cuidar da familia.
Mas a comunicacdo com o0 externo e tido como uma medida que requer cautela. A
comunica¢do sobre o diagnostico € um ponto divisor, algumas pessoas preferem
conhecimento outras preferem desconhecer até mesmo pelo tabu da morte vinculado ao
cancer.

Outra categoria foi “a demora no tratamento e diagnostico do cancer na regidao”, houve
varios relatos de como foi dificil o caminho do diagnostico (muitas vezes em outra cidade) até
conseguir as consultas e inicio de tratamento em centro especializado.

Por fim, como ultima categoria destaca se “mudangas sofridas apds o disgnostico. Em
muitas falas apareceram que vivenciar o cancer é transformador, e ndo s6 com conatacéo
negative, houve fala que afirmou que apos vivenciar uma doenca ou como paciente ou como
guem acompoanha, muitas vezes, tornam as pessoas melhores. Em outra fala fica explixcito
gue a doenca na familia, em um primeiro momento, uniu seus membros para que haja o
enfrentamento e que apds isso pode ser que haja um distanciamento devido a rotina, mas que

as pessoas se tornam mais disponiveis e reflexivas.
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6 DISCUSSAO

O objetivo desta pesquisa foi avaliar o funcionamento em familias que estdo
vivenciando o processo de diagndstico de cancer de um de seus membros. Além disto,
pretendia-se verificar se a participagdo em um grupo de apoio focado nas relag6es familiares
poderia auxiliar na adaptacdo da familia a nova condi¢do. Estudar a familia e seu
funcionamento envolve estudar os processos de comunicacgéo, suas interacoes e relagdes entre
seus membros e desta unidade com seu contexto, levando em consideracdo as tarefas de
desenvolvimento ndo s6 do individuo, mas também do grupo familiar que constitui a unidade
minima de analise (DESSEN, 2010). Corrobora também para o estudo de familia, levantar
suas caracteristicas, delimitar seu contexto para uma melhor compreensdo, ja que o conceito
familia abrange uma complexidade dinamica.

Neste sentido, apresenta-se os resultados a seguir, coletados quantitativamente e
qualitativamente, que caracterizam as familias apresentadas e discorrem sobre o seu
funcionamento inter-relacionando e interligando aos instrumentos que foram utilizados.

Os resultados apresentados sugeriram que a despeito do diagndstico oncolégico, a
grande maioria das familias mostrava-se funcional (apenas 9 ou 7,8% dos participantes do
Estudo 1 avaliaram suas familias como disfuncionais). Tal resultado é fortalecido pela
observacdo de que os escores referentes as escalas equilibradas (coesdo e flexibilidade) do
instrumento utilizado para avaliacdo familiar (FACES 1V) foram sempre melhores ou
superiores aos escores das subescalas desequilibradas (desengajada, emaranhada, rigida e
cadtica). Complementando, tanto na avaliacdo feita por pacientes quanto por familiares, 0s
escores relativos a comunicagdo e satisfacdo com o grupo familiar sugerem que as familias
apresentavam recursos para encontraram um resultado adaptativo diante de mudancas ou
eventos estressores.

A esse respeito, retomando o referencial tedrico sistémico de familia, é preciso
lembrar que a familia pode apresentar momentos de disfuncionalidade diante de eventos
estressores, mas existe uma tendéncia da mesma a adaptacdo (CARTER; MCGOLDRICK,
1995). Considerando Modelo Circumplexo de sistema conjugais e Familiares, que embasou a
construcdo do instrumento utilizado, o interjogo entre as diferentes dimensdes de coeséo
(equilibrada, positiva e desequilibrada, prejudicial ao funcionamento) e flexibilidade (também
em seus polos positivo e negativo) é que permitira a familia encontrar um equilibrio e manter-

se saudavel enquanto grupo. As habilidades de comunicacéo e o sentir-se satisfeito com sua
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prépria familia sdo elementos facilitadores, ou recursos, que facilitardo a adaptacao a qualquer
tipo de mudanga no interior das familias ou no sistema conjugal (OLSON; GORALL, 2003).

Os resultados deste estudo divergem dos encontrados por Rosa (2016), realizado em
contexto semelhante, uma vez que investigou pacientes sob cuidados paliativos e seus
familiares. Comparados com o estudo mencionado, o grupo de familiares do presente estudo
apresentou resultados ligeiramente melhores em todas as subescalas do FACES 1V, exceto
quanto a rigidez. J& o grupo formado por pacientes apresentou piores resultados em coeséo,
desengajada, caotica, comunicacdo e satisfacdo e melhores escores em flexibilidade,
emaranhada e rigidez, comparado ao estudo supracitado.

E importante considerar que Rosa (2016) trabalhou com pacientes em cuidados
paliativos, boa parte deles em condicdo de doenca em estagio avangado, ndo restringindo-se a
pacientes oncologicos. Além disto, a amostra do presente estudo é mais jovem (média de 47,9
anos comparado com 56,2 anos do outro estudo), proveniente de outra regido do pais (Minas
Gerais X S&o Paulo). E possivel que tais variaveis: idade, cultura e doenca cronica avancada
possam associar-se a percepcao de funcionamento familiar. embora, deva-se tomar em
consideracdo que as analises realizadas no presente estudo ndo apontaram diferenca
significativa entre subgrupos diferenciados por faixa etaria. Diferencas culturais/regionais e o
estagio da doenca ndo foram investigados.

Ainda, referindo-se a funcionamento familiar, familiares apresentaram uma melhor
avaliacdo a respeito da coesdo do que o grupo de participantes formado por pacientes, também
divergindo de Rosa (2016) cujos resultados mostraram diferencas significativas entre
pacientes e familiares quanto a emaranhamento, rigidez (melhores resultados para 0s
familiares em ambos), comunicacéo e satisfacdo (melhores resultados para pacientes nas duas
subescalas).

Pode-se inferir que de certo modo, o fato de o familiar estar acompanhando o paciente,
reflete, em parte, um senso de proximidade, preocupacdo, aproximacao afetiva que pode ter
motivado a acompanhar seu parente. Tais elementos referem-se a préopria definicdo de coeséo,
proposta por Olson (2011), o que pode explicar, em parte, os melhores resultados para o
grupo familiar. Entretanto, é importante considerar que no preenchimento do FACES IV, a
orientacdo € que a pessoa responda sobre a familia com quem reside, deste modo, em muitos
casos, pacientes e familiares estariam se referindo a familias diferentes. Alem disto, néo foi
possivel realizar um pareamento entre pacientes e familiares, ou mesmo, incluir um familiar

para cada paciente, haja vista que muitos encontravam-se sozinhos, ou a coleta de
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informagdes foi interrompida, ndo sendo possivel colher a informag&o das duas fontes. Assim,
trata-se aqui de hipoteses que precisariam ser melhor investigadas em estudos futuros.

Em relacdo as associacOes entre variaveis sociodemograficas com funcionamento
familiar, foram identificados resultados significativamente diferentes em subgrupos
diferenciados por escolaridade, situagdo conjugal, trabalho, religido, presenca de outras
doencas crbnicas na familia, ser cuidador e classe econémica. No que tange a escolaridade,
observou-se que o grupo de pessoas com menor escolaridade faz uma avaliacdo pior de sua
familia, percebendo-a como mais desengajada, rigida e caotica, 0 que sugere que quanto
menor a escolaridade mais as familias podem estar vulneraveis quanto as suas relagdes,
apresentado tanto dificuldades quanto a aproximacdo e afetos (uma vez que desengajada
refere-se a um polo negativo de coesdo, refletindo pouca ou nenhuma proximidade entre os
membros, falta de preocupacdo e interesse pelo outro), o que pode refletir-se em maior
dificuldade de estabelecer apoio e cuidado ao familiar doente.

Refletindo sobre os resultados que distinguiram participantes com e sem
companheiros, emaranhamento das relacdes, € preciso cautela na interpretacdo deste dado,
uma vez que ele pode apenas refletir o fato de que ter companheiro significa que a familia tem
em seu interior um sistema conjugal, podendo refletir em maior emaranhamento das relagdes
(excesso de proximidade, necessidade de fazer sempre tudo junto). Por outro lado, o
emaranhamento pode refletir uma estratégia de enfrentamento de eventos estressores da qual
algumas familias lancam méao para manter um senso de integridade diante da situacdo que
pode afasta-las em definitivo, considerando que ter cancer muito frequentemente remete a
ideia de morte, como € inclusive foi apontado no Estudo 2 — “[...] somos s6 nds duas e
pensava em morrer[...]”. Ainda, o emaranhamento onde ha um companheiro pode ser
explicado pela formacdo do casal que aglutina a familia ao seu entorno, e os individuos
envolvidos nessa relagdo acabam por sentir maior necessidade de aproximacao.

Emaranhada também foi a Unica subescala que diferenciou os grupos comparados
conforme a religido, sendo que os grupo de pessoas evangelicas apresentou resultados mais
elevados quando comparados aos catélicos e outras religides.

Embora, em contexto diverso, Dilleggi, Rosa e Santos (2019), discutem que uma
possivel estratégia utilizada pelas familias diante do adoecimento crénico de um dos membros
seja tanto estreitar lagos, com maior aproximacéo e realizacdo de atividades junto com o0s
familiares (emaranhamento), como também enrijecer as regras (rigidez), de modo a sentir-se

mais segura e integra diante da incerteza trazida pela doenca. Ainda que ndo significativa,
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apenas complementando, esta reflexdo, os participantes com companheiro também
apresentaram maiores médias quanto a rigidez.

No que diz respeito a situacdo laboral, a Unica diferenca significativa entre 0os grupos
que trabalhava e ndo trabalhavam foi identificada na subescala desengajada, com resultados
piores para os participantes que néo trabalhavam. Entretanto, parece importante destacar que
os resultados do grupo que trabalhava foram sempre melhores em todas as subescalas que
estdo associadas a bom funcionamento familiar: coesdo, flexibilidade, comunicacdo e
satisfacdo. E possivel que ter uma atividade laboral, ou manter-se ativo, diante da condigéo de
adoecimento presente na familia, possa contribuir para o senso de pertencimento e boas
relagbes dentro do grupo. Por outro lado, o cancer de um dos membros da familia impacta em
diferentes dimensdes, entre elas a econdmica. Estudo recente evidenciou que ter uma
remuneracao diminui a sobrecarga financeira de pacientes com cancer, melhorando resultados
de salde, percepc¢do de estresse e qualidade de vida (ALBELDA et al., 2019). Também pode-
se inferir, com parcimonia que para alguns casos, o ambiente de trabalho possa propiciar ou
agregar-se as redes de apoio psicossocial tanto para a familia quanto para o paciente.

No que tange a atividade ocupacional, Isaksson et al. (2016), estudando pacientes com
cancer de cabega e pescogo, encontraram que aqueles que tinham uma ocupacao apresentaram
melhores resultados de qualidade de vida, especialmente no que se refere ao funcionamento
emocional e social. Nesta direcdo, Kotake et al. (2019), investigando os efeitos do status
ocupacional sobre ajustamento social em pacientes com 0 mesmo tipo de cancer, submetidos
a laringectomia, verificaram que, especialmente entre os mais jovens, o apoio da familia foi
importante para manter o funcionamento social e entre os mais velhos, isto facilitou o retorno
ao trabalho.

As falas dos participantes do grupo (Estudo 2), apoiam a importancia da familia diante
do adoecimento, sendo que todos referiram a necessidade do apoio familiar neste contexto.
Neste ponto, ha que se refletir sobre um possivel conflito que se instala mediante a doenca
cronica grave na familia: de um lado, a necessidade de apoio, de outro, a preocupagao com as
mudangas na familia e com o sofrimento dos familiares (representado na fala “(...) a familia
muda com a doenga (...)” e na preocupagao identificada ao longo dos encontros de que contar
a quem ama sobre o diagnostico é o mais doloroso, por exemplo).

No que tange a comparacdo dos subgrupos distintos pela presenca ou ndo de outras
doencas cronicas na familia, chama a atencdo que os resultados foram piores para as familias
sem outras doencas cronicas, na subescal caotica, que reflete a falta ou pouca clareza de

regras e delimitagio de papéis dentro do grupo familiar. E possivel que aquelas familias que
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vivenciavam outros eventos de doenca cronica ja tivessem passado por um processo anterior
de adaptacdo ao adoecimento de um dos membros e, deste modo, estivessem melhor
preparadas para lidar com um novo evento estressor.

Quanto a associacdo entre ser cuidador e a percep¢do de funcionamento familiar, 0s
achados deste estudo podem ser explicados quando consideramos a condi¢do de quem exerce
0 papel de cuidador. Estudos tém evidenciado que cuidadores familiares com frequéncia
sentem-se sobrecarregados com as exigéncias da nova atividade, para a qual muitas vezes ndo
se sentem e, de fato, ndo estdo preparados (BAJAJ et al., 2011; BREHAUT et al., 2009; Chan,
2011; MARQUES; TEIXEIRA; SOUZA, 2012).

Estudando o funcionamento familiar da perspectiva de cuidadores familiares,
Garbelini (2014) encontrou resultados semelhantes aos dos participantes deste estudo que se
denomiram cuidador, com médias ligeiramente superiores no estudo citado para as subescalas
coesédo (26,7 X 26,1), comunicacdo (36,7 X 36,2) e satisfacdo (30,5 X 28,4) e inferiores em
flexibilidade (24,4 X 25,8), desengajada (17,4 X 18,5), rigida (19,8 X 20,7), cattica (16,2 X
17,3) emaranhada apresentou praticamente a mesma media nos dois estudos (20,5 X 20,4). Os
resultados obtidos de Garbelini (2014) parecem mais favoraveis aos cuidadores investigados
pela pesquisadora, entretanto, ha que se considerer que nos estudo referenciado também
encontrou-se que cuidadores com percepcdo de sobrecarga moderada a severa apresentaram
piores escores em todas as subescalas, além de prejuizos em qualidade de vida e satde mental
guando comparados com cuidados com auséncia ou pouca percep¢do de sobrecarga. Deste
modo, é possivel que os resultados referentes a esta variavel no presente estudo possa estar
sendo influenciada pela sobrecarga do cuidador bem como por outros aspectos psicossocias,
0S quais entretanto ndo foram investigados no presente estudo. O familiar por vezes toma o
papel de cuidador e esforca-se por manter-se forte e resiliente para o enfretamento da doenca,
pois julga que o paciente € mais fragil emocionalmente pelo fato de ja estar com o
comprometimento fisico. Assim a experiéncia de ser cuidador e familiar, traz sobrecarga e
mudancgas na estrutura dessa familia, mudando até como este individuo cuidador se V&,
significa essa familia e suas vivéncias (FERREIRA et al., 2018).

Quanto a associacao entre classe econdémica e a percepcao de funcionamento familiar
no contexto aqui investigado, os participantes de classes econdmicas menos favorecidas
apresentaram piores escores quanto a desengajada, refletindo maiores dificuldades nas
relagcbes familiares, com afastamento e pouca expressao de afetividade entre os membros da
familia. Neste sentido, o estudo de Garbelini (2014) apontou que quanto mais baixo o status

econémico maior a chance de pertencer a uma familia disfuncional. Aqui, vale mencionar que



82

no Estudo 2, parte das familias referiu dificuldades financeiras, embora ndo se tenha
investigado se tais dificuldades referiam-se a dificuldades que vieram com o adoecimento. No
entanto, diferentes estudos em diferentes tematicas apontam a condicdo de maior
vulnerabilidade de pessoas pertencentes a classes sociais mais baixas (DILLEGGI, 2018).

Refletindo sobre a condi¢do financeira da familia e a oferta feita a pacientes e
familiares neste estudo de participacdo em uma intervencdo em grupo, retomando 0s motivos
de recusa de participacdo no Estudo 2, € importante focalizar que a situacdo financeira, além
de colocar o paciente e familia emu ma condicdo de maior vulnerabilidade, também
dificultam o acesso a servicos e intervences que poderiam lhes beneficiar. Neste ponto,
também destaca-se que a demora para conseguir o atendimento (mencionada por alguns
participantes do grupo e intervencdo) e o custo do tratamento trazem ainda maiores desafios
para as familias que enfrentam o cancer de um de seus membros.

Voltando o olhar para os resultados do Estudo 2, nota-se um perfil semelhante de
participantes, chamando atencdo para o fato de que um grupo familiar incluiu maior nimero
de cuidadores e de pessoas que estavam trabalhando. A este respeito, é importante tomar em
consideracdo que os participantes do Estudo 1 estavam passando, em sua grande maioria pela
primeira consulta em um ambulatério especializado em oncologia, ainda, em processo de
diagndstico, enquanto no Estudo 2, os pacientes ja tinham o diagnostico, confirmado e
estavam realizando o tratamento. Deste modo, as diferencas mencionadas, possivelmente, ja
refletiam as consequéncias do cancer sobre a familia, destacando-se um cuidador familiar
(que participou do grupo junto com o paciente) e o afastamento do paciente da atividade
laboral. Embora os grupos fossem pequenos (8 pacientes e 7 familiares), os resultados
referentes a sexo e ser cuidador refletem a realidade da condigdo de ser cuidador familiar,
geralmente funcdo assumida pelas mulheres, esposas ou filhas (BORGHI et al., 2011;
GARRIDO; MENEZES, 2004; PERRIN et al., 2013; WACHHOLZ; SANTOS; WOLF,
2013).

Comparando-se os dados dos Estudos 1 e 2 (pré-grupo) no que tange aos resultados de
funcionamento familiar, medido pela FACES IV, para o grupo pacientes e familiares, nota-se
resultados ligeiramente melhores quanto & coesdo e comunicagdo para os dois grupos (Estudo
1 com 26,9 em coesdo e 37,3 em comunicacdo para pacientes e 28,8 e 39,6 nas mesmas
subescalas para familiares; Estudo 2 com 28,7 em coesdo e 40,5 em comunicacdo para
pacientes e 30,0 e 40,6 nas mesmas subescalas para familiares). por outro lado, os resultados
referentes a satisfacdo familiar foram piores no Estudo 2. Pode-se aventar duas hipdteses:

primeiro, os participantes do Estudo 2 pertenciam a familias com relagdes mais positivas e
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que buscavam estratégias e atividades que os auxiliassem no enfrentamento da doenca,
fazendo uso da rede de servicos disponiveis, tomando-a como apoio ao tratamento. A favor
desta hipotese pode-se considerar os dados abstraidos dos relatos da intervencdo em que
destacaram a importancia de de frequentar os servicos de saude, bem como nas avaliacdes
feitas sobre o grupo que refletem a necessidade de um suporte externo (... foi bom conhecer
voceés, gostei de falar da doenca, de comunicacdo e da familia, foram ditas coisas que eu ndo
sabia, que eu neste tanto de tempo de doenca ndo tinha pensado. Eu sou voluntario no
hospital, eu sei que apoio ¢ importante.”). Ainda, fortalecendo esta hipotese, pode-se tomar
em conta os resultados da avaliagédo pelo MCAF em que mencionam a busca de contatos com
familiares com a finalidade de apoio emocional, ajuda material e de servicos e em que a
maioria das familias também mencionou vinculo forte ou intermediario com 0s servicos.

Quando se convergem os resultados dos dois estudos, a necessidade do apoio familiar
e externo, como o de institui¢fes de saude se afirma. No relato do grupo, foram unanimes em
considerar a necessidade de apoio familiar diante do evento do adoecimento. Este processo de
busca de apoio dentro da familia foi recorrente, e a equipe de saide A pode oferecer apoio
formal e atuar como facilitadora neste processo (FERREIRA et al., 2018)

Uma segunda hipotese é de que os participantes do Estudo 1, em sua maioria ja se
encontrassem mais fragilizados pela doenca ou ainda sob o impacto da noticia do cancer,
afetando a funcionalidade familiar. Do ponto de vista sistémico, quando a familia se depara
com a doenca crbnica que progride lentamente, embora ela tenha mais tempo para organizar
sua estrutura mediante 0 novo evento, ela sofre com uma pressdo constante e aumento de
tensdo, além de necessitar se reorganizar a cada novo ciclo da doenca ou tratamento
(CARTER; MCGOLDRICK, 1995).

As familias estavam vivenciando um desafio, o diagnostico do cancer e, como
resultado, possivelmente tende a ser mais cuidadosa, atenciosa e até mesmo unida, atraindo
avaliacGes positivas quanto ao seu funcionamento. Ha a substituicdo de conflitos e tarefas
cotidianas, por empatia e cuidado. No grupo, os participantes mencionaram as mudancas que
sofrem as familias que enfrentam tanto um diagnéstico quanto um tratamento de cancer, o que
é discutido também por Ferreira et al. (2018).

No Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar, que avalia diferentes dimensdes da
estrutura e funcionamento familiar, permitindo um perfil mais refinado dos participantes.
Neste sentido, identificou-se familias compostas por individuos considerados em idade
produtiva da perspectiva econémica (cerca de 48 anos, segundo IBGE [2016], a populacéo

entre 30 e 59 anos representa 0 maior percentual da forga de trabalho no pais.), que residem
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com seus companheiros e familias (todos residentes da regido Sudeste), com pouca formacéao
académica, exercendo alguma atividade laboral (nem sempre remunerada), com aproximacao
a alguma religido e retratando uma familia com bom funcionamento. Sdo familias com
configuracbes variadas, mantém contato com a familia extensa e consideram importante ter
essas relagBes de maneira mais préxima (sugerindo uma valorizacdo dos lagos familiares),
principalmente por apoio emocional, relacionam-se fortemente com instituicbes de saude,
religiosas e amigos. O trabalho esta pouco presente ou apresenta-se pouco significativo neste
momento. S&o pardos, negros e mulatos, pertencentes a classes economicamente com menor
renda, com dificuldades financeiras, com casas proprias, em ciclo de desenvolvimento com
filhos adultos. Em geral, estdo satisfeitos com suas relages conjugais, filiais, consideram que
se expressam bem, mantém bons vinculos e conseguem resolver seus problemas enquanto
grupo. Estabelecem aliancas e unides intrafamiliares, mas ndo com pessoas de fora. Neste
quesito, os dados do MCAF convergem com os resultados da avaliagdo pelo FACES 1V,
indicando boas interacdes e, pode-se inferir que esta maior valoriza¢do das aliancas e unides
intrafamiliares tenha se refletido nos escores mais elevados na subescala emaranhamento.

Ainda no contexto do MCAF, as familias relataram boa estrutura para realizar suas
atividades e rotina. Possuem papéis bem definidos e ha consenso quanto a isto (convergindo
com os dados referentes a flexibilidade, avaliado pela FACES 1V), estdo fixados em seus
conceitos em um modelo tradicional tendo o pai como provedor e a mée ligada aos trabalhos
domésticos. Ndo possuem lazer e tém pouco acesso a atividades culturais.

Tanto os resultados da FACES IV quanto do MCAF evidenciaram familias saudaveis
do ponto de vista de seu funcionamento. Essa avaliacdo também esteve presente nos relatos
dos participantes do grupo de intervencdo, que mesmo indicando conflitos entre os membros
da familia, ndo os apontaram como sendo uma dificuldade.

Ainda que pos-grupo a Unica diferenca significativa identificada tenha sido
desfavoravel, com aparente diminuicdo das habilidades comunicativas da familia conforme
avaliado pelo grupo de pacientes, é possivel que este resultado tenha derivado mais da
consciéncia que a intervencgdo trouxe sobre a importancia da comunicacdo dentro do grupo
familiar, tornando os participantes mais atentos a fragilidade desta dimensdo em sua familia.
Ainda, é possivel que esta percepcdo tenha se alterado devido as vivéncias ocorridas ao longo
do processo de tratamento que ocorreu concomitantemente ao andamento do grupo de

intervencao.
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H& que se ressaltar que fatores familiares podem predizer a forma como pacientes
oncoldgicos enfrentardo o tratamento, o que é mediado de forma particular pela comunicagao
(SVETINA; NASTRAN, 2012).

A literatura indica que as pessoas mais comumente falam sobre sua salde e discutem
sobre o cancer quando ele esta presente na histéria das familias, quando confiam em suas
habilidades em fazé-lo e percebem que tem informacGes corretas a respeito. Deste modo, a
perspectiva da saude publica, estratégias que possam informar e fortalecer as habilidades
comunicacionais da familia sdo desejaveis (RODRIGUEZ et al., 2016).

Afirmando essa ideia, os participantes do grupo (Estudo 2) mencionam a demora que
ocorre entre os tramites da Rede de Atencdo a Salde e a preocupa¢do com O acesso ao
tratamento. Do diagndstico a primeira consulta, desta ao inicio do tratamento, e deste ao
acesso a toda a estrutura necessaria (cirurgias, medicamentos, medicos especialistas e
tratamentos diversos) passam-se meses e até anos. E tal fato encontra respaldo na literatura,
que traz que apesar de ser um direito constitucional nacional o acesso a tratamentos em salde,
portanto um dever do Estado, muitas familias ndo chegam a ter acesso, quando tém ¢é tardio,
ou tém que recorrer ao Poder Judicidrio para garantir este direito muitas vezes nas suas
diversas esferas (federal, estadual e municipal), e esta situacdo se agrava quando a
necessidade é de alto custo como tratamento oncoldgicos ou cirurgias complexas, 0 que se
transforma em um desafio para o SUS: enfrentar a judicializacdo da saide (LEITAO et al.,
2014; MONTEIRO et al., 2016).

Evidencia-se, também neste contexto de adoecimento por cancer, as desigualdades tdo
presentes no Brasil, que vado desde as diferencas na expectativa de vida, condicgdes
socioeconémicas, até 0 acesso aos servicos de salde para diagndstico oportuno e tratamento
adequado, como apresentado em Santos (2018). Neste sentido, € notério a necessidade de
planejamento para essa populacdo de medidas de cuidado em salude que promovam mudancas
para inverter tal condicdo observada, ja que estudos apontam que muitos tipos de cancer sdo
preveniveis e poderiam ser evitados, e outros se diagnosticados a tempo s@o remissiveis.
Medidas de promogdo de saude e prevencdo sdo possiveis, relativamente simples de serem
implementadas e ja bastante estudadas acerca de sua eficiéncia (SILVA et al., 2018).

Tal achado reafirma o conceito de salde, na realidade brasileira, como resultado das
condigdes sociais e de vida, trazido que embora seja um direito, pela precariza¢do ainda ndo
consegue corresponder a demanda da populagdo. Permanecem intensas desigualdades

regionais e locais, a delegacao das fungdes regulatorias para 6rgaos de controle e judiciario, a
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superposicdo de fungdes e despesas, as barreiras de acesso intermunicipais e interestaduais
(RIBEIRO; MOREIRA, 2016).
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Apesar dos dados quantitativos ndo revelarem familias com alteracbes em seu
funcionamento, tal qual como disfuncionais apos o diagnostico e tratamento de uma doenca
crdnica como o cancer, os dados qualitativos presentes nos relatos das familias apontam para
mudangas na familia e em seu funcionamento de impacto positivo.

O suporte ao enfrentamento da doenca oferecido por instituicbes externas,
principalmente as instituices de salde, e o intrafamiliar foram os mais citados como
facilitadores a adaptacdo as necessidades da doenca e a adesdo ao tratamento. Neste sentido, 0
grupo realizado foi visto como positivo e muito bem recebido por quem dele participou com
avaliacdes positivas.

A pesquisa pode trazer contribuicdo para o conhecimento acerca das familias que estéo
inseridas no tratamento e diagnostico do cancer, para elaboracdo de cuidados
multiprofissionais que permita usar a familia como uma ferramenta terapéutica, além de
colaborar com a escassa literatura sobre o perfil epidemiologico das neoplasias nos
municipios brasileiros.

O uso da familia como ferramenta terapéutica, assim como a prevencao e promocao de
salde relacionada ao céancer, demonstraram ser importantes constructos para mudar o
panorama atual do cancer, é imprescindivel que haja estimulo a busca de informagdes precisas
e de qualidade, sobre a incidéncia e prevaléncia da doenca nas populacdes, propiciando a
implantacdo de politicas publicas que levem a realizacdo de acdes efetivas de prevencdo e
detecc¢do precoce, visando a reducdo de danos, as taxas de mortalidade e as despesas publicas.

A caracterizacdo dos pacientes e familias entrevistadas permitiu, de uma certa forma,
levantar o perfil das pessoas que sdo diagnosticadas com cancer, na regido de Uberaba e,
assim, contribuir para a reflexdo sobre os cuidados prestados e possiveis medidas de
implementacéo de politicas publicas em Minas Gerais.

Retratar essas familias com fortes vinculos com as instituicbes em saide é um dado
importante, pois podem dispor dessas familias como ferramentas terapéuticas no cuidado, mas
devem inclui-las no circulo de cuidados. H& que se ter em mente que o cancer é uma doenca
crbnica que requer um tratamento longitudinal e duradouro.

A este respeito, recorda-se que a porta de entrada do usuario para a rede de atencéo e,
preferencialmente, pela Rede Bésica de Salde (atencéo basica ou atencdo primaria a satde), e
deve seguir um fluxo dentro dessa rede de acordo com a complexidade do cuidado (BRASIL,

2009). Porém observa-se que na pratica uma ineficacia e pouca abrangéncia da rede basica de
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salde, e uma burocratizacdo de todo o processo que deixa o sistema lento e de dificil acesso.
Para além da pouca abrangéncia ha ineficcia do rastreio e consequente diagnostico da
doenca, que acaba por caracteriza-lo como tardio e ndo organizado provocando o avanco de
casos da doenca, e aumento da mortalidade (SILVA; BUSTAMANTE-TEIXEIRA;
AQUINO; TOMAZELLI; SANTOS-SILVA, 2014). Tal fato reafirma insuficientes medidas
de prevencdo ao cancer, e a quebra da integralidade do cuidado (SEIXAS et al., 2016).
Embora ndo tenha sido mencionado, por ndo ser objetivo deste trabalho, foi evidente a
demora no diagnostico e o diagndstico tardio, experienciando-se ao longo da pesquisa a morte
de potenciais participantes identificados nos servigos onde realizou-se a coleta de dados.

Ressalta-se que a avaliagdo pelo MCAF foi desenvolvida e criada a partir da
experiéncia de profissionais de salde na atencdo primaria a salde, e pensando nesse mesmo
contexto, esta avaliacdo levanta medidas de cuidados que poderiam ser tracados e colocados
em pratica, como por exemplo, promover atividades de cultura e lazer, ou agdes sociais com
populacdo de baixa renda, para o territério em que essa populagdo esteja sendo atendida ou
ainda nas instituicGes de salde que mantém vinculo. ainda, acOes estas de carater de
promocdo e prevencdo em saude. Partindo dos dados coletados pelo MCAF € possivel
identificar pontos de fragilidade na comunicacéo e transito pela rede de atencéo a saude.

Na comparagdo e interpretacdo dos resultados levantados neste estudo, pode-se
concluir que a FACES 1V e a aplicacdo do Modelo Calgary, podem ser usados de forma
complementar, sendo o FACES IV mais Gtil para demonstrar um panorama sobre as
interacdes e funcionamento familiar enquanto o Calgary permite tracar um perfil mais
detalhado da familia e de suas interacbes com o entorno préximo e sociocultural, sendo eficaz
também para auxiliar a definir pontos estratégicos para a intervencdo com as familias.

O diagnostico e o tratamento de uma doenca cronica podem influenciar o
funcionamento familiar como foi reafirmado pelo estudo, principalmente pelos relatos dos
participantes durante os grupos. Mas um conceito importante da abordagem sistémica € a
tendéncia a homeostase, sendo assim, a familia frente ao desafio de uma doenca se reorganiza
e se apresenta com o enfretamento adequado. Para tanto, utiliza-se do apoio recebido das
instituicdes de saude, 0 que novamente destaca a importancia da oferta de grupos, como o
realizado neste estudo, o oferecimento destes grupos pelas instituicdes de saude.

O estudo apresenta limites, como o uso de um instrumento validado culturalmente com
uma amostra paulista e sem padronizagdo para a populacdo brasileira, o que pode ter se
refletido nos resultados, ainda que eles tenham confluido com a literatura pesquisada e

apresentada.
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Por fim, conclui se que frente ao diagnostico de cancer mudancas sdo vividas no &mbito
familiar mesmo que vistas com perspectivas positivas, e para além disso o suporte ao
enfrentamento da doenca oferecido por instituicdes externas, principalmente as instituicGes de
salde, e o intra familiar sdo afirmados como imprescindiveis para o enfrentamento adequado a

doenca pelos pacientes e familiares.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PRIMEIRA ETAPA DO ESTUDO!

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 1

Projeto de Pesquisa: A familia e o paciente oncoldgico
Pesquisadoras: Viviane de Almeida Cébo (CRP 4/29275), viviane.cobo@usp.br,
(34)991456175; Prof.2 Dr.2 Patricia Leila dos Santos, plsantos@fmrp.usp.br, (16)3315-4608.

Gostariamos de convida-lo a participar e colaborar com uma pesquisa que estamos
realizando, considerando que alguns estudos tém buscado compreender de que forma o
adoecimento de uma pessoa pode afetar as relac6es/interacdes entre os diferentes membros da
familia. Queremos saber como € o funcionamento (relacfes, interacdes, regras) nas familias
que estdo aguardando a avaliagcdo médica, que pode resultar no diagndstico de uma doenga
crbnica grave. Queremos conhecer tanto o ponto de vista do paciente quanto de algum
familiar que reside com ele. Nos casos em que haja confirmacdo da doenca, estaremos
fazendo contato novamente para podermos oferecer um grupo de apoio, onde pacientes e
familiares poderdo conversar e receber orientacfes sobre as relacbes familiares e como tentar
manter-se conversando e distribuindo tarefas de forma adequada ao longo do tratamento.

Vocé é paciente, fez exames e esta aguardando para saber o resultado, ou € familiar de
um paciente que esta nesta condicdo, por isto estd sendo convidado. Para participar desse
estudo vocé precisara responder a dois questionarios, cujas perguntas eu posso ler para vocé,
ou se preferir, pode preencher sozinho. Um questionario é de informacdes gerais sobre vocé e
sua familia e outro contém questdes sobre a forma como vocés interagem e as regras e
lideranca (quem toma decisdes) em sua casa. Isto devera tomar cerca de 40 minutos do seu
tempo e poderemos realizar isso aqui no proprio ambulatorio.

Caso vocé queira ou precise interromper sua participacdo, por qualquer motivo, nos
poderemos fazer um intervalo. O risco de participacdo no presente estudo € minimo, mas,
eventualmente, vocé podera sentir algum desconforto psicoldgico ao responder questdes sobre
vocé e sua familia. Considerando isto, estarei a sua disposicdo para oferecer-lhe orientagéo e

apoio quanto a isto.

! Os termos serdo impressos em espago (nico, letra reduzida e frente e verso para incluir todas as informagées e
assinaturas em um Unico documento.
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Acreditamos que os resultados do estudo poderdo beneficiar as familias que tem
pessoas com doencgas graves, a medida que amplia o conhecimento sobre 0 quanto a espera
dos resultados ou o proprio diagnostico podem alterar a forma como a familia se relaciona.
Com este conhecimento serd possivel pensar em como ajudar estas familias a se manterem
bem ou ndo sofrerem muito durante esta espera ou durante o tratamento (no caso de
confirmacéo da doenca).

Esta pesquisa é supervisionada pela Professora Dr.2 Patricia Leila dos Santos, da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto (USP), e conta também com o apoio e orientacao do
Prof. Dr. Hélio Moraes de Souza, Professor Titular da Universidade Federal do Tridngulo
Mineiro (UFTM), que acompanhardo todas as etapas da mesma. A Prof.2 Patricia pode ser
consultada e esclarecer qualquer duvida a respeito do estudo (fone: (16) 3315- 4608). O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto (fone (16) 3315- 9197, das 8 as 17 horas, de 22 a 62 feira), que tem a finalidade de
proteger eticamente o participante, resguardando seus direitos e integridade. Vocé podera
solicitar esclarecimentos sobre a pesquisa a qualquer momento que precisar: antes de
concordar em participar e durante sua colaboracao.

Seu nome serd mantido em sigilo, garantindo sua privacidade e de sua familia. Apenas
0s pesquisadores terdo acesso as informacGes que vocé fornecer, entretanto, os resultados da
pesquisa (conjunto das informacgBes fornecidas por todos os participantes) serdo,
posteriormente, divulgados em eventos ou revistas cientificas. Se estiver de acordo, sera
anotado em seu prontuario apenas que vocé é participante deste estudo, sem qualquer outra
informacao.

Sua participacdo € totalmente voluntéria, assim, caso ndo queira participar ou queira
retirar seu consentimento, pode fazé-lo a qualquer momento, e ndo havera nenhum prejuizo
para vocé ou seu familiar. Sua participacdo ndo tera nenhum custo para vocé e, embora ndo
tenha nenhum risco evidente para sua salde, caso ocorra algum dano decorrente da sua
colaboragéo, vocé tem direito a indenizagdo conforme as leis vigentes no nosso pais.

Agradecemos desde ja, por sua disponibilidade em ler/ouvir este convite para a
pesquisa.

Uberaba, de de 2017.

Viviane de Almeida Cbbo

Pesquisadora responsavel
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CRP 4/29275Caso concorde em participar, vocé e a pesquisadora responsavel pelo
estudo deverdo assinar este termo em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e a outra
com a pesquisadora.

Recebi o0 esclarecimento sobre os objetivos, riscos, beneficios e condigdes de

participacdo nesta pesquisa e concordo em participar.

Categoria: ( ) paciente ( ) familiar

Nome:

Documento de identidade:

Assinatura;

Para informacdes e duvidas, vocé pode fazer contato nos enderecos abaixo:

Endereco do pesquisador principal:

Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Tridngulo Mineiro
Unidade de Atencdo Psicossocial

Avenida Getulio Guarita n.° 130 - Bairro Abadia

Uberaba - MG

CEP 38025-440

Fone: (34) 3318-5200

Endereco Comité de Etica:

Comité de Etica em Pesquisa

Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — USP
Avenida dos Bandeirantes, 3900

Campus Universitario - Bairro Monte Alegre
Ribeirdo Preto - SP - Brasil

CEP: 14040-902

Telefone: 3315 9197.
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
ESTUDO 2, GRUPO 2.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 2

Projeto de Pesquisa: A familia e o paciente oncoldgico
Pesquisadoras: Viviane de Almeida Cébo (CRP 4/29275), viviane.cobo@usp.br,
(34)991456175; Prof.2 Dr.2 Patricia Leila dos Santos, plsantos@fmrp.usp.br, (16)3315-4608.

Gostariamos de convida-lo a participar e colaborar com uma pesquisa que estamos
realizando. VVocé colaborou com o inicio deste estudo quando esteve no ambulatorio pela
primeira vez e por isto estd sendo convidado agora. Nosso objetivo nesta fase do estudo &,
além de compreender de que forma o adoecimento de uma pessoa pode afetar as
relacfes/interacBes entre os diferentes membros da familia, avaliar se a participacdo em grupo
de apoio psicolégico e familiar pode auxiliar as pessoas e suas familias a manterem boas
relacBes/interacdes durante o processo de tratamento. Acreditamos que este tipo de grupo seja
favoravel ao enfrentamento da doenca, por isto estamos propondo este trabalho. No grupo
sera importante a participacdo tanto do paciente quanto de um familiar, que poderdo trocar
experiéncias com outras pessoas na mesma condicdo, falando sobre suas familias e receberdo
orientacdes sobre as relacdes familiares e como tentar manter-se conversando e distribuindo
tarefas de forma adequada ao longo do tratamento.

Vocé é paciente e estd em tratamento, ou é familiar de um paciente que esta nesta
condicdo, por isto estd sendo convidado. Para participar desse estudo vocé, juntamente com
seu familiar, precisardo participar de 12 encontros em grupo onde serdo tratados os temas:
familia, doenca/cancer na familia, relaces e interacGes familiares, momentos de proximidade
(estar juntos) e afastamento (privacidade), papéis, regras e distribuicdo de tarefas na familia,
comunicacdo entre as pessoas da casa, apoio social, tratamento, mudangas de planos e de
rotina familiares, qualidade de vida e saude da familia. No inicio e final dos grupos serdo
feitas algumas perguntas para conhecer a composicdo da familia de vocés, servicos da
comunidade que utilizam e outras redes de apoio que recebem e como séo as interagdes entre
vocés. Ao final vocés tambeém serdo solicitados a preencher um questionario sobre a forma
como Vvoceés interagem e as regras e lideranca (quem toma decisfes) em sua casa (igual ao que
preencheram quando participaram do inicio deste estudo). Apdés um ano de tratamento,

voltaremos a entrar em contato com vocés para convida-los a concluir sua participacdo na
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pesquisa, respondendo a este mesmo questionario e a uma breve entrevista sobre 0 que mudou
em sua familia desde o diagndstico que receberam.

Os encontros do grupo terdo duracdo de 90 minutos, ocorrerdo uma vez por semana,
por 12 semanas. Caso vocés se ausentem por mais de dois encontros seguidos, ndo sera
possivel continuar a frequentar o grupo de apoio. Entretanto, se desejar, podera ser chamado
para o0 proximo que grupos que formarmos. O questionario e entrevistas que serdo realizados
deverdo tomar cerca de 50 minutos, mas parte deles podera ser respondido no inicio ou final
de um encontro do grupo. todos os procedimentos serdo realizados no proprio hospital.

O risco de participacdo no presente estudo é minimo. Vocé podera sentir algum
desconforto psicoldgico, o que sera tratado no proprio grupo. Caso necessario em alguma
situacdo, estarei a sua disposicdo para oferecer-lhe orientacédo e apoio individualmente.

Acreditamos que os resultados do estudo poderdo beneficiar as familias que tem
pessoas com doencas graves, a medida que amplia o conhecimento sobre o quanto o
diagndstico de cancer pode afetar as relacGes familiares, o que pode chamar a atencdo para a
necessidade de que o tratamento envolva atencdo a familia como um todo. Com este
conhecimento sera possivel pensar em como ajudar estas familias a se manterem bem ou néo
sofrerem muito durante o tratamento.

Esta pesquisa é supervisionada pela Professora Dr.2 Patricia Leila dos Santos, da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto (USP), e conta também com o apoio e orientacdo do
Prof. Dr. Hélio Moraes de Souza, Professor Titular da Universidade Federal do Triangulo
Mineiro (UFTM), que acompanhardo todas as etapas da mesma. A Prof.2 Patricia pode ser
consultada e esclarecer qualquer davida a respeito do estudo (fone: (16) 3315- 4608). O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto (fone (16) 3315- 9197, das 8 as 17 horas, de 22 a 62 feira), que tem a finalidade de
proteger eticamente o participante, resguardando seus direitos e integridade. VVocé podera
solicitar esclarecimentos sobre a pesquisa a qualquer momento que precisar: antes de
concordar em participar e durante sua colaboracéo.

Seu nome serd mantido em sigilo, garantindo sua privacidade e de sua familia. Apenas
0s pesquisadores terdo acesso as informagGes que vocé fornecer, entretanto, os resultados da
pesquisa (conjunto das informacOes fornecidas por todos o0s participantes) seréo,
posteriormente, divulgados em eventos ou revistas cientificas. Se estiver de acordo, serad
anotado em seu prontuario apenas que vocé é participante deste estudo, sem qualquer outra

informacao.
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Sua participacdo € totalmente voluntéria, assim, caso ndo queira participar ou queira
retirar seu consentimento para a pesquisa, pode fazé-lo a qualquer momento, e nao havera
nenhum prejuizo para vocé ou seu familiar, podendo inclusive continuar participando dos
encontros do grupo. Sua participacdo ndo tera nenhum custo para vocé e, embora ndo tenha
nenhum risco evidente para sua saude, caso ocorra algum dano decorrente da sua colaboracéo,
vocé tem direito a indenizagdo conforme as leis vigentes no nosso pais.

Agradecemos desde ja, por sua disponibilidade em ler/ouvir este convite para a

pesquisa.

Uberaba, de de 2017.

Viviane de Almeida Cobo
Pesquisadora responsavel
CRP 4/29275

Caso concorde em participar, vocé e a pesquisadora responsavel pelo estudo deverdo
assinar este termo em duas vias, sendo que uma via ficard com vocé e a outra com a
pesquisadora.

Recebi o esclarecimento sobre os objetivos, riscos, beneficios e condi¢bes de

participacdo nesta pesquisa e concordo em participar.

Categoria: () paciente ( ) familiar

Nome:

Documento de identidade:

Assinatura;

Para informacdes e duvidas, vocé pode fazer contato nos enderecos abaixo:

Enderecgo do pesquisador principal:

Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Triangulo Mineiro
Unidade de Atencéo Psicossocial

Avenida Getulio Guarita n.° 130 - Bairro Abadia

Uberaba - MG

CEP 38025-440
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Fone: (34) 3318-5200

Endereco Comité de Etica:

Comité de Etica em Pesquisa

Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — USP
Avenida dos Bandeirantes, 3900

Campus Universitario - Bairro Monte Alegre
Ribeir&o Preto - SP - Brasil

CEP: 14040-902

Telefone: 3315 9197.
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
ESTUDO 2, GRUPO 3.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 3

Projeto de Pesquisa: A familia e o paciente oncoldgico
Pesquisadoras: Viviane de Almeida Cébo (CRP 4/29275), viviane.cobo@usp.br,
(34)991456175; Prof.2 Dr.2 Patricia Leila dos Santos, plsantos@fmrp.usp.br, (16)3315-4608.

Gostariamos de convida-lo a participar e colaborar com uma pesquisa que estamos
realizando. VVocé colaborou com o inicio deste estudo quando esteve no Ambulatorio do
Hospital Hélio Angotti pela primeira vez e por isto estd sendo convidado agora. No0sso
objetivo nesta fase do estudo é, além de compreender de que forma o adoecimento de uma
pessoa pode afetar as relages/interacdes entre os diferentes membros da familia, avaliar se a
participacdo em grupo de apoio psicoldgico e familiar pode auxiliar as pessoas e suas familias
a manterem boas relagcbes/interacGes durante o processo de tratamento. Quando o convidamos
para o grupo de apoio, vocé ndo pode participar, assim, gostariamos de contar sua colaboracdo
para participar de um grupo de pesquisa que nos fornega informagdes que possamos comparar
com os resultados dos outros participantes para saber se realmente o apoio oferecido foi
eficiente para auxiliar as familias dos pacientes do ambulatério a manterem boas interacdes,
apesar de toda a alteracao de rotina que o tratamento pode gerar.

Vocé é paciente e estd em tratamento, ou é familiar de um paciente que esta nesta
condicdo, por isto esta sendo convidado. Para participar dessa parte do estudo vocé precisara
responder a um questionario e responder a uma breve entrevista. O questionario é sobre a
forma como vocé e sua familia interagem no dia a dia, as regras da casa, quem toma decisoes,
como estdo definidas as tarefas de cada um. A entrevista é sobre o que mudou em sua familia
desde o diagnostico que receberam. Isto deverad tomar cerca de 40 minutos do seu tempo e
poderemos realizar isso aqui no préprio ambulatorio.

O risco de participacdo no presente estudo € minimo. Vocé podera sentir algum
desconforto psicoldgico, neste caso, estarei a sua disposicdo para oferecer-lhe orientacdo e
apoio.

Acreditamos que os resultados do estudo poderdo beneficiar as familias que tem
pessoas com doencas graves, & medida que amplia o conhecimento sobre o quanto o

diagnostico de cancer pode afetar as relagdes familiares, o que pode chamar a atencdo para a
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necessidade de que o tratamento envolva atencdo a familia como um todo. Com este
conhecimento seré possivel pensar em como ajudar estas familias a se manterem bem ou néo
sofrerem muito durante o tratamento.

Esta pesquisa € supervisionada pela Professora Dr.2 Patricia Leila dos Santos, da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto (USP), e conta também com o apoio e orientacdo do
Prof. Dr. Hélio Moraes de Souza, Professor Titular da Universidade Federal do Tridngulo
Mineiro (UFTM), que acompanhardo todas as etapas da mesma. A Prof.2 Patricia pode ser
consultada e esclarecer qualquer duvida a respeito do estudo (fone: (16) 3315- 4608). O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto (fone (16) 3315- 9197, das 8 as 17 horas, de 22 a 62 feira), que tem a finalidade de
proteger eticamente o participante, resguardando seus direitos e integridade. VVocé podera
solicitar esclarecimentos sobre a pesquisa a qualquer momento que precisar: antes de
concordar em participar e durante sua colaboragéo.

Seu nome serd mantido em sigilo, garantindo sua privacidade e de sua familia. Apenas
0s pesquisadores terdo acesso as informacgdes que vocé fornecer, entretanto, os resultados da
pesquisa (conjunto das informacdes fornecidas por todos o0s participantes) serdo,
posteriormente, divulgados em eventos ou revistas cientificas. Se estiver de acordo, sera
anotado em seu prontuario apenas que vocé é participante deste estudo, sem qualquer outra
informacao.

Sua participacdo é totalmente voluntaria, assim, caso ndo queira participar ou queira
retirar seu consentimento para a pesquisa, pode fazé-lo a qualquer momento, e ndo havera
nenhum prejuizo para vocé ou seu familiar. Sua participa¢do ndo tera nenhum custo para vocé
e, embora ndo tenha nenhum risco evidente para sua salde, caso ocorra algum dano
decorrente da sua colaboracdo, vocé tem direito a indenizacdo conforme as leis vigentes no
nOosso pais.

Agradecemos desde ja, por sua disponibilidade em ler/ouvir este convite para a
pesquisa.

Uberaba, de de 2017.

Viviane de Almeida Cébo
Pesquisadora responsavel
CRP 4/29275
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Caso concorde em participar, vocé e a pesquisadora responsavel pelo estudo deverdo
assinar este termo em duas vias, sendo que uma via ficard com vocé e a outra com a
pesquisadora.

Recebi o0 esclarecimento sobre os objetivos, riscos, beneficios e condigdes de

participacdo nesta pesquisa e concordo em participar.

Categoria: ( ) paciente ( ) familiar

Nome:

Documento de identidade:

Assinatura;

Para informacdes e duvidas, vocé pode fazer contato nos enderecos abaixo:

Endereco do pesquisador principal:

Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Triangulo Mineiro
Unidade de Atencdo Psicossocial

Avenida Getulio Guarita n.° 130 - Bairro Abadia

Uberaba - MG

CEP 38025-440

Fone: (34) 3318-5200

Endereco Comité de Etica:

Comité de Etica em Pesquisa

Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — USP
Avenida dos Bandeirantes, 3900

Campus Universitario - Bairro Monte Alegre
Ribeirdo Preto - SP - Brasil

CEP: 14040-902

Telefone: 3315 9197.
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APENDICE D - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E DE INFORMAGCOES
FAMILIARES

QUESTIONARIO DE INFORMACOES SOCIODEMOGRAFICAS E FAMILIARES

Al. Dados de identificacdo A2 Paciente oncolégico () ou familiar ( )
B1. Cidade onde nasceu e viveu a maior parte da vida: B2. Estado:_
C1. Cidade onde reside hoje com sua familia: C2. Estado:___

D. Idade em anos completos:

E. Sexo ( ) feminino () masculino
F. Escolaridade: () Analfabeto/ Até 32 série Fundamental/ Até 32 série 1°. Grau
() Até 42 série Fundamental / Até 42 série 1°. Grau
() Fundamental completo/ 1°. Grau completo
() Médio completo/ 2°. Grau completo/Superior incompleto
(' )Superior completo
G. Situacdo conjugal: ( ) sem companheiro/a residindo na mesma casa
( ) com companheiro/a residindo na mesma casa
H. Situacdo Ocupacional:
( ) Trabalhando ou realizando alguma atividade ocupacional com remuneragéo
( ) Trabalhando ou realizando alguma atividade ocupacional sem remuneracao
( )Sem trabalhar ou realizar alguma atividade ocupacional, mas recebendo alguma
remuneracdo/aposentadoria/penséo
( ) Sem trabalhar ou realizar alguma atividade ocupacional e sem remuneracéo

I. Mora: sozinho ( ) familia( ) outro( ) especifique:

J. Na casa onde vocé reside com sua familia, residem: (assinale com X e considere sempre 0
parentesco com relagdo a voceé).

( ) companheira/companheiro

( ) filhos— quantos:

( ) filhas— quantas:____

() pai

( ) mée

( ) padrasto

( ) madrasta

( ) irmés—quantas:___
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( ) irméos— quantos:

() filhos de outro casamento do padrasto/companheiro—  quantos:___

() filhos de outro casamento da madrasta/companheira—  quantos

( ) avo — () materno/( ) paterno

( )avé - () materno/( ) paterno

() outros — quantos e grau de parentesco ou afinidade: K. Qual a sua

posicdo nesta familia? (por exemplo, pai, filho?) (usar as mesmas

denominacdes da questdo acima).

L. Na sua familia, residindo juntos, ha pessoas em que faixa etaria? (assinale todas as
alternativas que forem necessérias).

()0al2anos

()13 a17anos

()18 a25anos

() 26 a 40 anos

( )41 a60 anos

( )61 a80anos

( ) acima de 80 anos

M. Pessoa que recebe a maior renda mensal e é o principal provedor financeiro da casa:

(grau de parentesco ou afinidade).

N. Qual a sua religido?
( ) catdlica ( )evangeélica ( )espirita () afro-brasileiras (candomblé, umbanda)

( ) sem religido ( ) outra— qual?

N2. Religido declarada pela familia (quais ensinamentos relacionados a religido predominam

na sua familia): (utilizar as denominac@es da questao anterior)

O. Presenca de doenca cronica de algum membro que reside na mesma casa (além do paciente
do estudo em questdo):( ) Sim ( ) Nao

02. Quem: () vocé () outro— especifique:
03. Nome da(s)doenca(s):

0O4. Tempo de diagndstico (favor indicar se em meses ou anos completos):

O5. Grau de parentesco com o0 paciente oncoldgico:

0O6. Tempo de diagnostico paciente oncolégico (favor indicar se em meses ou anos

completos):

P. Vocé exerce a funcdo de cuidador?
() Sim () Néo
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P2. Se sim, ha quanto tempo (em meses ou anos completos)?

Q. Tratamentos realizados pelo paciente oncoldgico acompanhado ou o préprio.
() quimioterapia ( ) cirurgia ( ) radioterapia ( )cuidados paliativos.

R. Escolaridade do chefe da familia:

( ) Analfabeto/ Até 3?2 série Fundamental/ Até 32 série 1°. Grau

() Até 42 série Fundamental / Até 42 série 1°. Grau

() Fundamental completo/ 1°. Grau completo

() Médio completo/ 2°. Grau completo/Superior incompleto

(' )Superior completo

S.Posse de itens Por favor, assinale com um X na coluna correspondente.

Néao Possuil |2 3 4 ou mais

possui

1. Quantidade de automdveis de passeio

exclusivamente para uso particular

2.  Quantidade de  empregados
mensalistas, considerando apenas o0s
que trabalham pelo menos cinco dias

por semana

3. Quantidade de maquinas de lavar

roupa, excluindo tanquinho

4. Quantidade de banheiros

5. DVD, incluindo qualquer dispositivo
que leia DVD e desconsiderando DVD

de automovel

6. quantidade de geladeiras

7. Quantidade de freezers independentes

ou parte de geladeira duplex

8. Quantidade de microcomputadores,
considerando computadores de mesa,
laptops, notebooks e netbooks e
desconsiderando tablets, palms ou

smartphones

9. Quantidade de lavadora de loucas
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10. Quantidade de fornos de micro-

ondas

11. Quantidade de motocicletas,
desconsiderando as usadas

exclusivamente para uso profissional

12. Quantidade de méaquinas secadoras

de roupas, considerando lava e seca

T. CondicOes de moradia. Assinale com um X.
T1. A 4gua utilizada em sua casa € proveniente de:
( ) rede geral de distribuicédo ( ) poco ou nascente ( ) outro meio
T2. Considerando o trecho da rua da sua casa, vocé diria que a rua é:
() asfaltada/pavimentada () terra/cascalho
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APENDICE E - FORMULARIOS PARA REGISTRO MANUSCRITO DOS

ENCONTROS
Data: /| [
Gruponr. __
Horario de inicio: Horario de termino:

Participantes (paciente e familiar):

Narracéo de como foi o grupo:

Observacoes:
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APENDICE F - ROTEIRO PARA INVESTIGACAO DAS PRINCIPAIS MUDANCAS
NA FAMILIA

Pensando em sua historia e na sua familia desde la atrds, quando vocé veio pela
primeira vez no ambulatorio, para saber os resultados de seus exames, quando confirmaram a

presenca da doenca/cancer, gostaria de saber:

1.Houve alguma mudanca na sua familia tanto quanto as pessoas que participam da mesma
quanto no que se refere a rotina de vocés? Por favor, conte um pouco sobre isto.

Vocé considera que a participacdo no grupo de apoio fez alguma diferenca para vocés? Por
favor, comente sobre isto.

2. Se houve mudancas, quais as que vocé considera mais importantes ou marcantes?

3. Das mudancas que vocé identificou, vocé considera que alguma esteja associada ao
diagndstico que vocés receberam naquele dia? Se sim, quais?

4. Considerando que cada pessoa percebe os eventos de uma forma Unica (que muda de
pessoa para pessoa), como vocé avalia estas mudancas? Quais considera que foram positivas e
quais ndo. Comente um pouco sobre sua avaliacao.

5. Quais os principais acontecimentos, considerando os relacionamentos entre vocé e seus
familiares no periodo entre aquele dia e hoje? (encontros, festas, outras doencas, falecimentos,
acidentes, entre outros)

6. Antes da doenca, vocés possivelmente também participaram de eventos semelhantes.
identificou alguma diferenca na forma como vocé e sua familia participaram destes
acontecimentos este periodo (do diagndstico até agora).

7. Vocé esta satisfeito com a forma como vocés lidaram com a presenca da doenca na familia?
Comente um pouco sobre isto.

8. Finalmente, considera que a participacdo no grupo de apoio fez alguma diferenca para

vocés? Por favor, comente sobre isto.

Muito obrigada!
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APENDICE G - INSTRUMENTO PARA AVALIACAO FAMILIAR BASEADO NO
MCAF

Avaliacdo Familiar baseada no MCAF

DIMENSAO ESTRUTURAL

v Elementos Internos

0,

<> Composicdo Familiar, Género, Orientagdo sexual

1. Tipo de Familia (familia sistema social com lagos)

() Casal (nao possui filhos)

( ) Familia nuclear (casal com filhos)

( ) Familia reconstruida (casal com filhos de outros relacionamentos)

( )Familia monoparental (familia que possui uma figura adulta)

( ) Monoparental liderada pelo homem

( ) Monoparental liderada pela mulher

( ) Coabitacdo (membros vivem sob 0 mesmo teto mas ndo possuem relacgdo afetiva)
( ) Familia institucional (casas institucionais como asilos, casa para menores)

( )Unipessoal (um integrante)

( )Alargada (varias geragdes na mesma casa)

X Ordem de nascimento, subsistemas e limites: genograma e ecomapa
v Elementos Externos
X Familia extensa (possui vinculos estreitos e cotidianos com pessoas que vivem

em outra localizacdo)
Tipo de contato
( )Pessoal ( )Telefénico( ) Carta/e-mail ( )Outro
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Intensidade de contato
( )Diario( )Semanal ( )Quinzenal ( )Mensal ( )Outro —Especificar:

Funcéo das relacdes

( )Companhia social ( )Apoio emocional ( )Guia cognitivo e conselhos ( )

Regulacéo social ( )Ajuda material e de servigo ( ) Acesso a novos contatos

X Sistemas mais amplos (quais sistemas fazem parte dessa constituicdo familiar)
( ) Trabalho

( )Instituicdes de Ensino — Escola

( )Instituicdes de Saude

( )Instituicdes Religiosas

( )Atividades de Lazer e Cultura

( JAmigos

( ) Outros Sub-sistemas Quais :

Especificar tipo de vinculo ao lado de cada item acima:
Vinculo Forte

Vinculo Intermédio

Vinculo Fraco

Gerador de Stress

v Contexto

X Etnia/Raca (identifica processos culturais transmitidos por geracdes dentro da

familia e reafirmados pela comunidade, que influenciam os padrdes das relagbes inter

familiares e dessa com seus sistemas).

Brancos ( ) - descendentes de europeus.

Negros () - descendentes de africanos.

Indigenas ( ) - descendentes ou indigenas .

Pardos ( ) - juncdo de trés origens: brancos, negros e indigenas.
Mulatos ( ) - unido entre brancos e negros.

Caboclos () - representa a descendéncia entre brancos e indigenas.
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Cafuzo () - unido entre negros e indios.

Descrever se esta defini¢do traz a influéncia de esteredtipos e preconceitos, e em que

interferem nas relacdes intra sistema familiar e fora.

X Classe social
()AL()A2()B1()B2 ()C1()C2()D()E

X Religido
Qual:

Praticante ()

Frequéncia: ( ) diaria ( )semanal ( )mensal

<> Ambiente

( ) Residéncia propria

( )Dificuldades em manter a residéncia - Quais:

(complementacdo questionario socioecondmico)

DIMENSAO DESENVOLVIMENTAL

v Estagio

X Etapa do Ciclo Vital Familiar (como a familia esta no momento atual, o que
esta vivendo)
( )Formacao do casal

( )Familia com filhos pequenos
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( )Familia com filhos na escola
( )Familia com filhos adolescentes

( )Familia com filhos adultos

v Tarefa
X Quiais desafios estdo vivendo esta familia
() luto

( ) acompanhamento académico

( ) cuidadores

( ) carreira em ascensao

() situacdo financeira inadequada
() crise conjugal

( )Doencas na familia (quem?

< Como as familias estdo vivenciando as tarefas

1 Satisfacdo Conjugal

Relacdo Dinamica

Satisfacdo do casal sobre a divisao/partilha das tarefas domésticas

Identificacdo do conjuge

()Sim / () Néo

()Sim / () Néo

Justificativa

Satisfacdo do casal com o tempo que estao

Identificacdo do conjuge

() Sim / () Ndo

() Sim / () Ndo

Justificativa
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Satisfacdo do casal com a forma como cada um expressa 0s sentimentos

Identificacdo do conjuge

()Sim / () N&o
()Sim / () N&o

Justificativa

Comunicagao

O casal conversa sobre as expectativas e receios de cada um:

O casal consegue chegar a acordo quando ha discordancia de opinido: ( )SIM ( )

Satisfacdo com o padrdo de comunicacao do casal

Identificacdo do conjuge

()Sim / () N&o
()Sim / () N&o

Justificativa

Interacdo Sexual

Satisfacdo do casal com o padrdo de sexualidade

Identificacdo do conjuge

()Sim / () N&o
()Sim / () N&o

Justificativa

Conhecimento do casal sobre sexualidade

Identificacdo do conjuge

()Sim / () N&o




124

()Sim / () Ndo

Justificativa

Planejamento Familiar

Pretendem ter mais filhos? (quantos, quando)

Se sim, Ha preparacdo para esse momento?

Se estdo em periodo gestacional: como estd 0 acompanhamento?

v Vinculo

Como avalia o vinculo entre sua familia

Vocé e o conjuge

Vinculo Forte ()

Vinculo Intermédio ( ) Nome e grau de quem

responde

Vinculo Fraco ()

Gerador de Stress ( )

Justificativa:




Vocé e filhos
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Vinculo Forte ()

Vinculo Intermédio ( )

Nome e grau de
responde

Vinculo Fraco ( )

Gerador de Stress ()

quem

Justificativa:

Vocé e

Vinculo Forte ()

Vinculo Intermédio ( )

Vinculo Fraco ( )

Gerador de Stress ()

Nome e grau de quem

responde

Justificativa:

Vocé e

Vinculo Forte ()

Vinculo Intermédio ( )

Vinculo Fraco ( )

Gerador de Stress ( )

Nome e grau de quem

responde

Justificativa:
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DIMENSAO FUNCIONAL

v Instrumental

< Atividades de vida diaria

1 Membro da familia dependente ( ) SIM ( ) NAO
Dependéncia em: ( ) Autocuidado/ Higiene

( )Autocuidado/ ingestéo de alimentos

( ) Autocuidado/comportamento

Prestador de cuidados Membro da familia ( ) SIM ( ) NAO
Membro da familia extensa ( ) SIM ( ) NAO

Vizinho ( ) SIM () NAO

Ajudante de saude( ) SIM () NAO

Outro Especificar

2 Ha rotina na casa ( ) SIM () NAO

3 H& estruturas necessarias para que as tarefas sejam desempenhadas, como
frequentar a escola, o trabalho, fazer as refeicdes? ( ) SIM ( ) NAO

Se ndo, justifique:

4 Vocé considera que tem repertorio suficiente para realizar suas atividades de
vida diéria? (repertorio como significado de habilidades e instrumentos)
( )SIM () NAO

Se néo, justifique:

v Expressiva
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< Comunicacdo emocional
1 Quem na familia expressa mais 0s sentimentos?
2 Satisfacdo dos membros relativamente ao modo de expressao dos sentimentos

( ) SIM () NAO Se néo, justifique:

3 Aceitacdo da Familia relativamente a expressdo dos sentimentos dos seus

membros
( ) SIM () NAO Se nio, justifique:

4 Avaliacdo do Impacto que os sentimentos de cada um tém na Familia

( )Favoravel/Nao Favoravel. Se NAO Favoréavel, especificar:

<> Comunicagéo verbal/n&o verbal e Comunicagéo circular

1 Todos na familia sdo claros e diretos no discurso, ou seja, se cada um
compreende de forma clara o que os outros dizem.
( ) SIM () NAO Se néo, justifique:
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2 Todos na familia se expressam claramente quando comunicam (verbal e ndo
verbal) com os outros
( ) SIM () NAO Se nao, justifique:

3 Comunicacao realizada

Os pais conversam com os filhos sobre expectativas e regras : ( )SIM ( ) NAO

Os pais conseguem chegar a acordo quando héa discordancia de opinido com os filhos :
( )SIM ( ) NAO

Satisfacdo com o padréo de comunicacédo do casal com os filhos

Identificacdo do conjuge

()Sim / () Néo
()Sim / () Néo

Justificativa

4 Satisfacdo dos membros sobre a forma como se comunica na familia
( ) SIM () NAO Se nao, justifique:

5 Impacto que tem na familia a forma como cada um se expressa

( )Favoravel/Nao Favoravel. Se NAO Favoravel, especificar:

X Solucdo de problemas
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1 Quem na familia habitualmente identifica os problemas:

2 Quem tem a iniciativa para os resolver

3 Existe discussdo sobre os problemas na familia

() SIM ( )NAO

4 Os membros da familia sentem-se satisfeitos com a forma como se discutem 0s
problemas

( ) SIM () NAO Se no, ESPECIFIQUE:

5 A familia recorre a outros recursos externos na resolucao de problemas
( ) SIM ( )NAO
6 Experiéncias anteriores positivas da familia na resolucédo de problemas ( ) SIM

( ) NAO Se néo, ESPECIFIQUE:

<> Papeis/ Influéncia e poder

1 Se possuem filhos: Como esté a educacao e acompanhamento dos filhos?
Apresentam dificuldades? ( )sim ( ) Nao

Quais?-
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2 H4 insatisfagdo com os papeis familiares quanto aos conjuges? ( )sim
( ) Ndo. Justifique.

3 Ha insatisfacdo com os papeis familiares quanto aos filhos? ( )sim ( ) Nao.
Justifique.
4 Quem desempenha papel de provedor

Consenso do Papel ( ) Conflito ( )

Especificar:

5 Quem desempenha papel de gestdo financeira
Consenso do Papel () Conflito ( )
Especificar:

6 Quem desempenha papel de Cuidado Domeéstico
Consenso do Papel ( ) Conflito ( )
Especificar:
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7 Quem desempenha papel recreativo/lazer
Consenso do Papel () Conflito ( )

Especificar:

X Crencas

1 Crengas familiares
. Religiosas

. Espirituais

o Valores

o Culturais

o Sobre a intervengéo dos profissionais de saude
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o Sobre a doenca oncologica

X Aliancas e unides

1 Membro com maior poder na familia (toma as decisdes, € mais ouvido)

2 Satisfacdo da familia relativamente a influéncia de cada membro na nos
comportamentos dos outros
( ) SIM () NAO Se ndo, ESPECIFIQUE:

3 Aliancas e UniGes o Existem na familia aliancas entre alguns dos seus

membros ( ) SIM () NAO. Se Sim, especificar (quem e que tipo de aliancas)

4 Os membros da familia sentem-se satisfeitos com a forma como a familia
manifesta a sua uniao.
( ) SIM () NAO Se ndo, ESPECIFIQUE:
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APENDICE H - INSTRUMENTO DE APLICACAO DO ECOMAPA E
GENOGRAMA

Roteiro para aplicacdo do Genograma e Ecomapa

1. Fala padréo para Genograma:

“Uma das partes da pesquisa ¢ fazer o desenho de um mapa familiar, e nesta
construcdo colocamos todas as pessoas que fazem parte da familia, as relagdes entre elas e 0s
acontecimentos importantes como casamentos, separagdes, nascimentos, falecimentos,
adoecimentos, tipo de relagdes. Sendo assim quero que vocés ajudem a desenhar 0 mapa da
familia de vocés, incluindo as familias do pai e da mée até onde vocés conseguirem lembrar
como tios, avos, primos ou aquelas pessoas que ndo sdo parentes, mas que estdo muito
proximas e sdo muito intimas de vocés como vizinhos, pessoas que cresceram juntos. Essa
atividade pode demorar aproximadamente 40 minutos e pode ser interrompida quando
necessario. Abaixo tem uma lista de simbolos para serem usados. Como ponto de partida para
essa atividade coloquei seus pais: Outra questdo que quero que saiba é que ndo ha familias
mais adequadas ou certo e errado, hd a sua familia. Se tiver alguma ddvida ou dificuldade
pode contar comigo. E se tiver que acrescentar mais informacdes podem trazer tudo que achar

necessario compartilhar”.

1. Fala padréo para Ecomapa

“A proxima etapa ¢ desenhar como e onde a sua familia esté inserida na sociedade e na
comunidade que vive. Sendo assim, usando o genograma que foi construido e os simbolos
abaixo, quero que vocé pense e insira as relagdes que sua familia mantem com outras

instituigdes, locais sociais e laborais, além de descrever essas relacoes.”
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Simbolos Genetograma e Ecomapa
Baseado em McGoldrick e Gerson (1995) e Minuchin (1982)

[:’ Homem O Mulher

A Sexo indefinido @ Pessoa indice

; Abuso de alcool ou drogas E Morte = X

| | Morando Junto

w Casamento M Divércio E{j) Separag¢do Conjugal
Nascimento de uma

crianga morta

%%) Gémeos Fraternos %) Gémeos idénticos %

O Filhos: Ordem de I%_'j) Filho Adotivo
nascimento com o X
mais velho a esquerda

O

Aborto

Aborto Induzido
Espontaneo

Gestagéio

Relacionamentos:

D— i O Distante l:}VW\O Conflituoso
[TE==0) Muito estreito

D—' '—O Rompimento
[ %O Fundido e Conflitual =) Alianga

— — /N
Coalizio

Harménico Vulneravel Triangulagao

Simbolos complementares

—"— Vineuloz conflituosos

- Vinculos superficias

— Winenlos rmoderados
—— Vineulos fordes




136



137

APENDICE | - PLANO PARA A REALIZACAO DOS GRUPOS DE APOIO
PSICOLOGICO

Objetivo do grupo: oferecer informacgdes e apoio as familias com um paciente

oncoldgico.

Configuracgdo: 14 participantes, sendo um paciente e um outro membro de cada familia

(7 familias); encontros semanais (uma vez por semana) com 90 minutos de duracdo; 12

encontros abordando tematicas diferentes.

grupo

Temas:

1) Familia - abertura

2) Cancer na familia

3) Mapa da familia (genograma e ecomapa)

4) Relagdes e interacdes familiares (subsistemas)

5) Momentos de proximidade e afastamento (coes&o)

6) Papéis, regras e distribuicao de funcgdes e atividades (flexibilidade)
7) Comunicacéo na familia

8) Rede de suporte social

9) O tratamento do cancer

10) Mudancas de planos e rotina

11) Estratégias para enfrentar as dificuldades

12) Mantendo a qualidade de vida e satde familiares — fechamento
Estrutura dos encontros:

1) Acolhimento: boas vindas, como foi a semana, introdugédo do tema do dia.

2) Breve apresentacdo sobre o tema, com informacdes oferecidas pelo coordenador do

3) Facilidades e dificuldades vivenciadas pela familia associadas com o tema do dia —

troca de experiéncias

propo

4) Fechamento: semelhangas e diferengas nas vivéncias, indicacdo do proximo tema,

stas de tarefas para a familia (passeios, conversas, videos, leituras, etc).
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ANEXO A — ESCALA DE AVALIACAO DA COESAO E ADAPTABILIDADE
FAMILIAR - VERSAO IV (FACES IV) E PERMISSAO DE USO

Traduzido e adaptado da versdo original em inglés de David H. Olson, 2010, com autorizagdo fornecida ao primeiro
autor por Life Innovations, Inc., detentora do copyright internacional.

FACES IV
ESCALA DE AVALIACAO DA COESAO E ADAPTABILIDADE FAMILIAR — VERSAO IV

Patricia L. dos Santos, Marina R. Bazon, Ana Maria P. Carvalho, Maria F. Minetto, Maria A. Crepaldi, Eliséngela Boing

Department of Neurosciences, Ribeirdo Preto Medical School, University Of Sdo Paulo, 2013

O questionario a seguir trata do funcionamento de sua familia.
Por favor, assinale com um @a resposta que melhor corresponde a percepcdo que vocé tem

do funcionamento de sua familia atualmente.

Discordo Discordo Nao sei | Concordo | Concordo

totalmente (indeciso) totalmente

1. Os membros da minha familia se O O O O O

interessam pela vida uns dos outros.

2. Minha famiiia tenta novas maneiras de

lidar com os problemas.

3. Nés nos damos melhor com pessoas de
fora da familia que com os proprios
familiares.

4. Nos passamos tempo demais juntos.

5. Na minha familia existem conseqgiiéncias

severas para quem desrespeita as regras.

O 0] 0 O0| O
O Ol O] O
O O] O O
O 00 O] O
o 0] O OO

6. Parece que minha familia nunca consegue
se organizar.

7. Os membros da minha familia sentem-se O O O O O

muito préximos uns dos outros.

8. Se vocé mora com pelo menos dois adultos que sfo responsaveis pela familia, responda a
questdo 8A, se apenas um adulto, responda 8B:

8A. Na minha familia os pais/responsaveis O O O O O

possuem igual autoridade.

8B. Na minha familia quando a gente vive
uma situagdo estressante, nds somos O O O O O
capazes de nos ajustar e lidar com a

situagdo.

9. Os membros da minha familia parecem
evitar ter contato uns com os outros quando O O O O O

estdo em casa.

10. Os membros da minha familia se sentem
pressionados a passar a maior parte do seu O O O O O

tempo livre juntos.

11. Existem consequéncias claras quando um
membro da minha familia faz alguma coisa O O O O O

errada.
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Traduzido e adaptado da versédo original em inglés de David H. Olson, 2010, com autorizagdo fornecida ao primeiro
autor por Life Innovations, Inc., detentora do copyright internacional.

Discordo

totalmente

Discordo

Ndo sei

(indeciso)

Concordo

Concordo

totaimente

12. E dificil saber quem é o lider em minha

familia.

O

O

O

O

O

13. Os membros da minha familia apoiam-se

nos momentos dificeis.

14. A disciplina é justa na minha familia.

15. Os membros da minha familia sabem
muito pouco sobre os amigos dos outros

membros da familia.

16. Os membros da minha familia sdo muito

dependentes uns dos outros.

17. A minha familia tem uma regra para

quase todas as situagles possiveis.

18. As coisas ndo acontecem na minha
familia (ndo vdo para a frente, n3o s3o

concluidas).

Ol 0 0 0| O

Ol O O 0| 0O O

O| OO0 O 0 O

Ol 0 O O] 0O O

O| 0O O O| 0 O

19. Os membros da minha familia pedem
opinido uns dos outros quando tém que
tomar decisdes importantes.

20. Minha familia é capaz de se adaptar as

mudangas quando necessario.

21. Em minha familia é cada um por si,

quando hd um problema a ser resolvido.

22. Os membros da minha familia tém pouca
necessidade de amigos fora da propria

familia.

23. Minha familia é extremamente

organizada.

24. Ndo esta claro quem é responsavel pelas

coisas (tarefas, atividades) em minha familia.

25. Os membros da minha familia gostam de

passar parte de seu tempo livre juntos.

26. Nos alternamos as responsabilidades

domeésticas entre nos.

27. Em minha familia nds raramente fazemos

coisas juntos.

28. Nos nos sentimos ligados demais uns aos

outros.

O| O O O O] O O| 0O O O

O| 0O O 0Ol O Ol O| 0O O O

O| O O O O 0 O] O] O] O

O| O] 0O O OOl O| 0Ol O] ©

Ol O OO O Q O C O O




Traduzido e adaptado da versdo original em inglés de David H. Olson, 2010, com autorizagéo fornecida ao primeiro
autor por Life Innovations, Inc., detentora do copyright internacional.

Discordo

totalmente

Discordo

Ndo sei | Concordo

(indeciso)

Concordo

totalmente

29. Minha familia fica frustrada quando ha

mudancas de planos ou na rotina.

O

O

O

30. Ndo existe lideranca em minha familia.

31. Embora os membros da minha familia
tenham interesses individuais, eles ainda

participam nas atividades familiares.

32. Nos temos regras e funcdes claras na

minha familia.

33. Os membros da minha familia raramente

dependem uns dos outros.

34. Ficamos ressentidos quando algum

familiar faz coisas fora da familia.

35. Na minha familia é muito importante que

regras sejam sempre seguidas.

36. Na minha familia é muito dificil

determinar quem vai fazer o qué em casa.

37. Minha familia tem um bom equilibrio
entre proximidade e distanciamento entre os

membros.

38. Quando problemas surgem, nés nos

adaptamos.

39. Os membros da minha familia agem de

forma independente na maioria das vezes.

40. Os membros da minha familia sentem-se
culpados se eles querem passar um tempo

longe da familia.

41. Uma vez que uma decisdo é tomada, &

muito dificil modificar esta decis3o.

42. Minha familia sente-se confusa e

desorganizada.

O O O| OO O|0O 0Ol0O|lO|loOl 0|0

O O O| O O O|0 O 0ol o ol|lol o

O O O] O O O|0 O O 0Ol o|o

O O O| 00O O|0O OO o o o|lol o

OO0 O| 0O/ 0 O|0Ol0Olo/o o ol|o
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autor por Life Innovations, Inc., detentora do copyright internacional.

Traduzido e adaptado da verséo original em inglés de David H. Olson, 2010, com autorizagdo fornecida ao primeiro

Sobre a comunicagdo na sua familia:

Discordo Discordo Ndo sei | Concordo

totaimente (indeciso)

Concordo

totaimente

43. Os membros da minha familia estdo
satisfeitos com o modo como eles se O O O O

comunicam uns com os outros.

O

44. Os membros da minha familia sabem O O O O

escutar uns aos outros.

O

45. Os membros da minha familia O O O O

demonstram afeto entre si.

46. Os membros da minha familia sdo
capazes de pedir uns aos outros o que O O O O
querem.

47. Os membros da minha familia
discutem calmamente os problemas uns O O O O

com os outros.

48. 0Os membros da minha familia
conversam sobre suas ideias e crencas O O O O
uns com os outros.

49. Quando membros da minha familia
fazem perguntas uns aos outros, eles O O O O
obtém respostas honestas.

50. Os membros da minha familia
tentam compreender os sentimentos uns O O O O

dos outros.

51. Quando com raiva, membros da
minha familia raramente dizem coisas O O O O

negativas sobre os outros membros.

52. Os membros da minha familia
expressam seus sentimentos verdadeiros O O O O

entre si.




Traduzido e adaptado da vers&o original em inglés de David H. Olson, 2010, com autorizagdo fornecida ao primeiro
autor por Life Innovations, Inc., detentora do copyright internacional.

Assinale agora a resposta que corresponde a qudo satisfeito vocé esta com:

Muito
insatisfeito

Insatisfeito

Satisfeito

Muito
satisfeito

Extremamente
satisfeito

93 [¢] grau de
proximidade/intimidade entre os

membros da sua familia.

@)

O

O

O

O

54. A habilidade de sua familia para

lidar com estresse.

55. A habilidade de sua familia para
ser flexivel.

56. A habilidade de sua familia para

compartilhar experiéncias positivas.

57. A qualidade da comunicagdo

entre os membros da sua familia.

58. A habilidade de sua familia para

resolver conflitos.

gl 9 Q| 0] O

Q| O O O| ©

ol O] O] 0| ©O

o] O Ol O| ©O

Q| Q| O ©| Q

59. A quantidade de tempo que
vocés passam juntos como uma
familia.

@)

@)

@)

60. O modo como os problemas sdo

conversados.

61. O quanto as criticas em sua

familia sdo justas.

ol O

ol O] O

62. O quanto os membros da sua
familia preocupam-se uns com os
outros.

O

o | @ O

O

O| Ol O] O

Obrigado por sua cooperagdo!
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1QSIHE Timitrn,

Zimbra plsantos@fmrp.usp.br

RE: Authorizaticin to Use the Brazilian wersion of FACES IV

De : David Olson <dolsoni@prepare-enrich.comz= Seq, 09 de Set de 2013 12:24
Assunto : RE: Authorizaticin to Use the Brazilian version of 22 anewos
FACES IV
Para : Patnda Leila dos Santos
<=plsantos@fmrp.usp.br=

Dhear Patricia:

This is an official email to confirm that you and others on the FACES IV translation
taam are parmitted tn use the transkted version of FACES IV at na cost for any of
their projects. The translation team indudes the following persons: Patricia dos
Santos, Marina Bazon, Ana Carvalho, Maria Minetto and Maria Aparecida,

Dwr Life Innovations office will distribute copies of this translation to thoss interested
and they will be required to provide an Abstract of their study and 3 one-time
purchase of a master copy of the FACES IV materiaks and manual,

Thank you again for your excellent work,
Diavid

David H. Olson, Ph.D.
Professor Emeritus, U of Minnesota
W.Emridi.mm

0 -=

From: Patricia Leila dos Santos [mailto:plsantos@fmep.usp.br]

EEITI]H:IIE‘;' Septernber 09, 2013 6:58 AM
To: David Olson

Subject: Brazilian version

Dear Dr. Olson,
I'm sending the scale with your name anda Life Innovations on top.

Please, can you write & send me a letter with nominal authorization, because all the
time the Ethics Committee will request the authorization.

If pazsible, put 2l the names,
Best ragards,



ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

USP - ESCOLA DE
ENFERMAGEM DE RIBEIRAO Qamﬂmm
PRETO DA USP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: FAMILIA E O PACIENTE ONCOLOGICO
Pesquisador: Viviane de Almeida Cébo
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Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 2.055.586

Apresentagédo do Projeto:

A pesquisa pretende analisar o papel de destaque da familia nos processos de salde e doenca dos
individuos e levantar informacgodes sobre de que modo e até que ponto o diagndstico de cancer e o
tratamento correspondente pode interferir nas relacdes familiares. Seré avaliado o funcionamento familiar no
processo de investigacéo diagnodstica para doenca cronica grave, no caso, o cancer, e verificar o efeito da
participac&o de familiares em grupos de apoio psicologico desde o diagnoéstico até um ano de tratamento.
Busca identificar possiveis alteragfes no funcionamento familiar e as dimensdes mais atingidas (coeséo,
flexibilidade, comunicacé&o), além de mudancas estruturais e desenvolvimentais, no decurso do periodo de
acompanhamento. Para tanto sera realizado um estudo longitudinal, com delineamento quase-experimental,
com abordagem quantitativa, relativa aos dados sociodemograficos e dos resultados sobre funcionamento
familiar, e qualitativa , pela analise das informagdes coletadas nos grupos, o que se fara pelo uso do Modelo
Calgary de Avaliacéo Familiar dos dados, método elaborado para analise da familia, os principais aspectos
de sua estrutura, desenvolvimento e funcionamento. Como resultado direto da intervencéo espera-se que as
familias participantes dos Grupos de Apoio consigam estabelecer ou manter um funcionamento saudavel,
mesmo diante do adoecimento, e possam desenvolver estratégias eficientes para o enfrentamento da
doenca. Como resultado espera ampliar o conhecimento sobre os impactos do diagnéstico e do tratamento
do cancer sobre as familias, como um todo, e sobre
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seus membros individualmente considerados, bem como gerar reflexées nos servigos de saude sobre a
importéncia da atencéo ao grupo familiar e ndo apenas ao doente. A hipotese levantada & que o grupo de
apoio, além de amenizar o sofrimento, pode facilitar a adaptac&o da familia & condicéo de conviver e cuidar
de um doente cronico. A pesquisa sera desenvolvida no Ambulatorio da Associac&o de Combate ao Cancer
do Brasil Central (ACCBC), conhecido como Hospital do Cancer Dr. Hélio Angotti, do municipio de Uberaba
— MG. Serédo convidados a participar do estudo pacientes com investigacéo ou orientacéo a diagnostico
recente de cancer, no inicio do tratamento, ou ainda em processo de investigac&o para definicéo das
medidas terapéuticas. Os critérios para inclusdo na amostra s&o: para pacientes: ter entre 18 anos e 60
anos (evitando assim participacdo de pacientes com maior vulnerabilidade perante o diagnostico
oncologico); estar em primeira consulta com especialista do ACCBC; estar com pelo menos um
acompanhante familiar. Para familiares: ter 18 anos ou mais, estar acompanhando paciente que concordou
em participar do estudo. Os critérios para exclusdo: pacientes com dificuldade para preenchimento dos
questionarios sejam psiquicas ou cognitivas (dificuldades de compreenséo, percebidas pelos pesquisadores
na abordagem do paciente ou familiar); qualquer necessidade, por parte do participante, de interrupcéo que
o impossibilitem concluir o questionario (ser chamado pelo medico para consulta ou devolutiva da mesma;
precisar pegar o transporte de volta para sua localidade). A pesquisa sera desenvolvida em etapas. Na
primeira, o paciente e seu familiar serdo abordados na sala de espera, na primeira consulta e, caso
concordem em participar, sera aplicado o questionario de informacdes sociodemograficas e familiares e a
escala FACES IV. O preenchimento dos questionarios devera ocupar de 30 a 40 minutos. Na etapa
seguinte sera feita a identificacéo de pacientes ja com o diagnostico de cancer, e realizado o convite a
participacéo por telefone ou no proprio servico de saude. A partir dai, sera feita a denominada intervengéo,
designada por Grupo de Apoio Psicolégico e Familiar, com a formac&o de grupos compostos por um
maximo de 16 pessoas, incluindo o paciente e pelo menos um familiar. Os grupos seréo realizados no
proprio Hospital, em espaco indicado pela administracéo, serdo ao todo 12 encontros, um encontro
quinzenal, com duragé&o prevista de 90 minutos, perfazendo 6 meses de acompanhamento. Nos primeiros
encontros sera feita a avaliac&o familiar com base no Modelo Calgary, com elaboracdo do Genograma e
Ecomapa e investigacéo do desenvolvimento e funcionalidade da familia. Nos encontros posteriores seréo
abordados temas relativos a funcionamento e comunicac&o na familia, conforme descricdo feita mais

adiante. Os encontros serdo conduzidos pelo pesquisador principal e um colaborador.
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Objetivo da Pesquisa:

O objetivo geral da pesquisa e avaliar familias que estdo vivenciando o processo de investigacéo
diagnostica para doenca cronica grave e verificar o efeito da participacéo de seus membros em grupos de
apolo psicologico focado na funcionalidade familiar no periodo entre o diagnostico de cancer e um ano de
tratamento. Pretende identificar possiveis alteracdes no funcionamento e as dimensdes mais atingidas
(coesé&o, flexibilidade, comunicagéo), bem como possiveis mudancas estruturais e desenvolvimentais, a
partir do diagnéstico até um ano de tratamento oncoldgico. Como objetivos especificos, a pesquisadora
aponta: avaliar o funcionamento familiar a partir da visdo do paciente sob investigacéo diagnostica e da
perspectiva de um familiar, verificando se ha diferencas na percepcéo da funcionalidade familiar quando do
inicio da investigacéo; avaliar a estrutura, o desenvolvimento e a funcionalidade familiar a partir da
confirmagé&o do diagnéstico, considerando o paciente e um familiar; verificar o efeito da participac&o em
Grupo de Apoio Psicolégico sobre funcionamento familiar; levantar as principais alteracdes ocorridas no
interior da familia e em suas interagdes com o entorno durante o tratamento oncologico; explorar possiveis
alteragdes no funcionamento familiar decorrentes do impacto do diagnostico e quais podem estar mais
associadas ao tratamento oncologico.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

A pesquisa nao importa em riscos aos participantes. Os questionarios serédo respondidos mediante
anuéncia do paciente e de seu familiar, em ambiente tfranquilo, que garanta conforto e privacidade e o sigilo
esta garantido. Quanto aos beneficios, a pesquisadora espera que as familias participantes dos Grupos de
Apoio consigam estabelecer ou manter um funcionamento saudavel mesmo diante do adoecimento e que
possam desenvolver estrategias eficientes para o enfrentamento da doenga. Espera, ainda, ampliar o
conhecimento sobre os impactos do diagnostico e do tratamento do cancer sobre as familias como um todo
e sobre seus membros individualmente. Pretende também gerar reflexdes nos servigcos de saude sobre a
importancia da atencéo ao grupo familiar e n&o apenas ao doente. A pesquisadora acredita que o grupo de
apoio, além de amenizar o sofrimento, pode facilitar a adaptacéo da familia a condigc&o de conviver e cuidar

de um doente crénico.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
O projeto encontra-se bem estruturado e os procedimentos metodolégicos detalhados, de forma a permitir

avaliar a forma de desenvolvimento da pesquisa e suas implicagdes éticas.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoéria:
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Todos os documentos imprescindiveis vieram em anexo: a folha de rosto legivel, devidamente preenchida e
assinada, relacionando o numero de duzentos participantes; o oficio de encaminhamento, assinado pela
orientadora e também pela doutoranda, bem como o recebimento do proejto pelo CEP; o projeto de
pesquisa, conforme diretrizes constantes nas normativas aplicaveis; o cronograma de atividades da
pesquisa conforme estabelecido nas diretrizes constantes na Carta Circular n°®
061/2012/CONEP/CNS/GB/MS; o orgamento detalhado, totalizando o valor de R$ 2.816,40 , e a informacéo
que o financiamento sera de responsabilidade da orientanda e das verbas departamentais disponiveis a
orientadora, informa também que o projeto sera submetido a orgéos de fomento (avaliar junto ao Colegiado);
juntada a autorizacéo do local de coleta, o Ambulatério da Associacdo de Combate ao Cancer do Brasil
Central (ACCBC) conhecido como Hospital do Cancer Dr. Hélio Angotti, localizado no municipio de Uberaba
— MG. Também foram juntados os questionarios que serdo aplicados. Vieram também trés Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o primeiro na fase inicial, de diagnoéstico, o segundo convidando
para o grupo de apoio a doentes e familiares, e o terceiro, convidando pacientes que néo participaram as
atividades de interac&o. Todos foram apresentados em forma de convite. Deles constam: justificativa, os
objetivos e os procedimentos que seréo utilizados na pesquisa, com o detalhamento dos procedimentos a
serem utilizados; a explicitacdo dos possiveis desconfortos e riscos decorrentes da participac&o na
pesquisa, e os beneficios esperados da participacéo, esclarece, igualmente, sobre possiveis incomodos por
ocasido da aplicagdo dos questionarios e as providéncias e cautelas empregadas para evitar e/ou reduzir
tais efeitos; o esclarecimento sobre a forma de acompanhamento e assisténcia a que teréo direito os
participantes da pesquisa, considerando seus beneficios; foi garantida, igualmente, a manutencéo do sigilo
e da privacidade dos participantes durante todas as fases da pesquisa e a garantia de que o participante da
pesquisa recebera uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Em segunda versao veio, no
instrumento, a garantia expressa de plena liberdade do participante de recusar-se a colaborar ou de retirar
seu consentimento, a qualquer tempo, sem penalizac&o; a explicitagéo da garantia de ressarcimento de
possiveis despesas decorrentes da participacdo da pesquisa, aléem da explicitacdo da garantia de
indenizagédo diante de eventuais danos decorrentes da participag&o. Portanto, todos os aspectos foram

cumpridos pela pesquisadora.

Recomendacgoes:

Né&o ha recomendacdes. O projeto encontra-se pronto para ser executado.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Projeto adequado e pronto para ser executado.
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Consideragoes Finais a critério do CEP:

Parecer aprovado Ad Referendum

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacgées Basicas |PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 05/05/2017 Aceito
do Projeto ROJETO_ 686610 pdf 08:05:41
Qutros cartarespostaaocep pdf 05/05/2017 |Viviane de Almeida Aceito
08:05:21 Cobo

TCLE / Termos de |TERMOdeCONSENTIMENTOLIVREeE | 02/05/2017 |Viviane de Almeida Aceito

Assentimento / SCLARECIDO3tarjadov2.pdf 09:2742 |Cdbo

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |TERMOdeCONSENTIMENTOLIVREeE | 02/05/2017 |Viviane de Almeida Aceito

Assentimento / SCLARECIDO2tarjadov2 . pdf 09:27:17 | Cdbo

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |TERMOdeCONSENTIMENTOLIVREeE | 02/05/2017 |Viviane de Almeida Aceito

Assentimento / SCLARECIDO1tarjadov2. pdf 09:26:56 |Cdbo

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |[TERMOdeCONSENTIMENTOLIVREeE 16/04/2017 |Viviane de Almeida Aceito

Assentimento / SCLARECIDO1 pdf 20:37:24 | Cdbo

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | ProjetoDoutoradoVivianedeAlmeidaCob | 07/04/2017 |Viviane de Almeida Aceito

Brochura o._pdf 17:44:30 |Cdbo

Investigador

TCLE / Termos de |TERMOdeCONSENTIMENTOLIVREeE | 07/04/2017 |Viviane de Almeida Aceito

Assentimento / SCLARECIDO3 pdf 09:16:02 |Cdbo

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |TERMOdeCONSENTIMENTOLIVREeE | 07/04/2017 |Viviane de Almeida Aceito

Assentimento / SCLARECIDO2 pdf 09:06:54 |Cdbo

Justificativa de

Auséncia

Cronograma CRONOGRAMA pdf 07/04/2017 |Viviane de Almeida Aceito
08:51:45 |Cdbo

Orcamento ORCAMENTO pdf 07/04/2017 |Viviane de Almeida Aceito
08:47:00 _|Cdbo

Qutros encaminhamentocomite_pdf 07/04/2017 |Viviane de Almeida Aceito
08:30:09 | Cdbo

Folha de Rosto Folhaderosto_pdf 07/04/2017 |Viviane de Almeida Aceito
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Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 08:22:54 |Cdbo Aceito

Outros autorizacaohospital.pdf 03/04/2017 |Viviane de Almeida Aceito
15:40:56 | Cébo

Outros Resumo pdf 24/03/2017 |Viviane de Almeida Aceito
18:40:55 |Cdbo

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:
Néao

RIBEIRAO PRETO, 10 de Maio de 2017

Assinado por:
Angelita Maria Stabile

(Coordenador)
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