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Resumo

A atencdo ao cliente onco-hematolégico deve ser planejada em um continuum que considere o seu sistema familiar
como elemento importante para a gestdo da condigdo cronica de saude. Assim, este estudo visa identificar as
demandas de autocuidado apoiado presentes no sistema familiar do cliente onco-hematolégico. Trata-se de estudo
qualitativo realizado através de entrevistas semiestruturadas com quatro sistemas familiares de clientes onco-
hematol6gicos de um hospital universitario a partir de um roteiro elaborado com questdes referentes a categoria
funcional do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia e ao item de avaliagdo da metodologia dos 5 “A” do Manual de
Autocuidado Apoiado. Apos andlise e interpretacdo dos dados obteve-se uma unidade tematica com trés subunidades,
as quais foram orientadas pelos dominios e classes de NANDA para identificagcdo do dominio afetado e seu respectivo
foco de atencéo: 1 - tomada de decisdo a partir do sistema familiar; 2 - (re)organizacéo e envolvimento familiar apds
o0 impacto do diagnostico; e 3 - bem-estar e corresponsabilizagdo no controle da sadde. Conclui-se que a familia se
reorganiza em prol da restauracdo da salde de seu familiar, requerendo um cuidado que envolva aconselhamento,
apoio e promocao da salde; apontando a necessidade de ampliacdo da utilizacdo dos referenciais deste estudo na
assisténcia de enfermagem & familia do cliente onco-hematoldgico.

Palavras-chave: Enfermagem; Familia; Doenca cronica; Oncologia.

Abstract

Care for onco-hematological clients should be planned in a continuum that considers their family system as an
important element for the management of chronic health conditions. Thus, this study aims to identify the demands for
supported self-care present in the family system of the onco-hematological client. This is a qualitative study carried
out through semi-structured interviews with four family systems of onco-hematological clients of a university hospital
based on a script elaborated with questions regarding the functional category of the Calgary Model of Family
Assessment and the evaluation item of the 5 “A” methodology of the Supported Self-Care Manual. After analyzing
and interpreting the data, a thematic unit with three subunits was obtained, which were guided by the NANDA
domains and classes to identify the affected domain and its respective focus of attention: 1 - decision making from the
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family system; 2 - (re) organization and family involvement after the impact of the diagnosis; and 3 - well-being and
co-responsibility for health control. It is concluded that the family reorganizes itself in order to restore the health of its
relative, requiring care that involves counseling, support and health promotion; pointing to the need to expand the use
of the references of this study in nursing care for the family of the onco-hematological client.

Keywords: Nursery; Family; Chronic disease; Oncology.

Resumen

La atencion al cliente onco-hematolégico debe planificarse en un continuo que considere su sistema familiar como un
elemento importante para el manejo de la condicién crénica de salud. Asi, este estudio tiene como objetivo identificar
las demandas de autocuidado con apoyo presentes en el sistema familiar del cliente onco-hematolédgico. Se trata de un
estudio cualitativo realizado a través de entrevistas semiestructuradas con cuatro sistemas familiares de clientes onco-
hematoldgicos de un hospital universitario basado en un guion elaborado con preguntas sobre la categoria funcional
del Modelo Calgary de Evaluacion Familiar y el item de evaluacion del 5 Metodologia “A” del Manual de
autocuidado asistido. Luego del andlisis e interpretacion de datos, se obtuvo una unidad tematica con tres
subunidades, las cuales fueron guiadas por los dominios y clases NANDA para identificar el dominio afectado y su
respectivo foco de atencion: 1 - toma de decisiones desde el sistema familiar; 2 - (re) organizacion e implicacion
familiar tras el impacto del diagndstico; y 3 - bienestar y corresponsabilidad del control sanitario. Se concluye que la
familia se reorganiza para restaurar la salud de su familiar, requiriendo cuidados que involucran consejeria, apoyo y
promocion de la salud; apuntando a la necesidad de ampliar el uso de las referencias de este estudio en el cuidado de
enfermeria para la familia del cliente onco-hematoldgico.

Palabras clave: Enfermeria; Familia; Enfermedad crénica; Oncologia.

1. Introducéo

A realidade das condig¢Bes cronicas de saide é um problema cada vez mais evidente e discutido no cenario mundial de
atengdo a salde. Neste contexto, o cancer é uma das doengas mais incidentes no mundo com 18 milhdes de casos novos em
2018, sendo a primeira ou segunda principal causa de morte prematura (30-69 anos) em 134 de 183 paises e a segunda causa
de morte no Brasil (World Health Organization, 2020) (Inca, 2019).

Se por um lado, estes valores expressivos contribuam para o desenvolvimento de politicas pablicas de prevencgdo e
promocédo da saude no contexto da doenga oncoldgica, por outro, ndo sdo capazes de traduzir a real experiéncia/vivéncia da
pessoa com cancer e sua familia frente a esta condicdo cronica de saude.

Isto porque, diante das inimeras repercussdes promovidas pelo impacto do diagndstico do céancer, as familias
remodelam seus projetos de vida e incluem um continuum de cuidado que ndo visa somente 0 manejo clinico da doenga, mas
também o seu enfrentamento e a restauragdo de seu equilibrio familiar, ja que a doenca é considerada um assunto de familia
(Ferraza et al, 2016) (Morais et al, 2019) (Wright & Leahey, 2012).

Como principal vinculo de apoio e cuidado no processo de adoecimento, a eficAcia dos cuidados de salde
estabelecidos pela familia obtém melhores resultados quando o foco é dado sobre ela e ndo somente ao membro doente. Desta
forma, faz-se necessario que os profissionais de salde, em especial o enfermeiro, as compreendam como unidades de cuidado e
utilizem uma abordagem que considerem suas caracteristicas sistémicas e a dinamicidade das suas estruturas e fungdes frente a
experiéncia familiar do cancer (Feijé et al, 2019) (Santos, 2012).

A partir disso, entende-se que este contexto requisitard das familias o desenvolvimento de novas competéncias e
habilidades, técnicas ou ndo, frente a variedade de comportamentos de autocuidado utilizados pelas pessoas com cancer e as
necessidades de apoio e de intervencdo advindas da (con)vivéncia com a doenca oncoldgica (Budhwani et al, 2019).

Desta forma, o autocuidado apoiado (um dos pilares do “Chronic Care Model”) surge como importante ferramenta de
cuidado neste contexto, pois visa empoderar as pessoas a gerirem sua prépria condicao de salde. Para isso, enfatiza o seu papel
central no cuidado por meio da informagéo, motivacao e capacitacdo, permitindo que adquiram habilidades e confianca, tomem
decisdes, utilizem recurso e estabelecam parcerias de cuidado (familia e profissionais) para a (re)construcdo de sua salde
(OPAS, 2015).
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Frente a isso, acredita-se que o presente artigo possibilite a ampliacdo das discussfes acerca das experiéncias de
familias frente ao adoecimento pelo cancer ao utilizar uma abordagem que a coloca como foco de atencdo a partir de seu
potencial sistémico. Além disso, direciona-se a um grupo pouco investigado na literatura cientifica nacional e internacional
(adultos com doencas onco-hematoldgicas) uma vez que a concepgao da diade paciente/pessoa-familia é clara na populagao
infantil e as investigacdes envolvem o contexto dos tumores sélidos, com destaque para os de mama (Lacerda et al, 2020).

Portanto, este artigo tem como objetivo identificar as demandas de autocuidado apoiado presentes no sistema familiar
do cliente onco-hematol6gico, uma vez que tais aspectos viabilizam compreender o seu contexto, organizacdo e 0 modo de
enfrentamento dos problemas advindos do contexto de cuidado familiar, pois reconhece a familia como espago de suporte e

manutencéo a vida.

2. Metodologia

Trata-se de estudo de abordagem qualitativa e de carater exploratério realizado na unidade clinica de hematologia de
um hospital universitario no municipio do Rio de Janeiro, pertencente ao Sistema Unico de Sade, classificado como unidade
de alta complexidade e referéncia em oncologia.

Os participantes do estudo compreenderam quatro sistemas familiares compostos por quatro clientes com diagndstico
de doencga onco-hematoldgica que estiveram internados na referida unidade durante o periodo de coleta de dados (margo-
maio/2015) e quatro respectivos familiares indicados pelos mesmos.

Para critério de inclusdo, participaram os clientes com idade minima de 18 anos, que tinham conhecimento do
diagnéstico de doenca onco-hematoldgica e que estivessem internados na referida unidade durante o periodo de coleta de
dados, e os familiares com idade superior a 18 anos e quem o cliente referisse como membro de sua familia.

A exclusdo foi considerada para clientes em primeira internacdo e sem diagndstico definido e que ndo possuiam
condicGes cognitivas e/ou clinicas para participar do estudo.

Os dados foram obtidos atraves de entrevistas semiestruturadas realizadas em local reservado e confortavel, com cada
sistema familiar, ou seja, cliente e familiar indicado.

A decisdo da escolha de participacdo de apenas um familiar deve-se ao fato de que a soma de cada experiéncia
representa um recorte do todo independente do nimero de pessoas a serem entrevistadas, além de representar a escolha de
alguém com um com um lago afetivo e significativo para o cliente, corroborando com a definigdo de familia descrita por
Wright e Leahey (2012, p. 55) de que “familia sio quem seus membros dizem que sdo”.

As entrevistas foram guiadas pelo instrumento de entrevista construido pelo presente autor com base nas dimensdes
estrutural (identificacdo dos sistemas familiares) e funcional (identificacdo das demandas) do MCAF (Wright & Leahey,
2012). Assim, foram coletadas informacdes sobre cada membro (idade, escolaridade, ocupacéo, religido, grau de parentesco
dentre outros), tendo como ponto de partida os participantes deste estudo, acrescentando-se os demais membros do ndcleo
familiar.

Além destes, o instrumento também foi constituido de perguntas abertas referentes ao primeiro dos cinco A’s da
metodologia do autocuidado apoiado (Avaliagdo) (OPAS, 2015), a fim de se avaliar os conhecimentos sobre a doenca, 0 seu
impacto no sistema familiar e quais foram cuidados/comportamentos adotados pelas familias para a manutencéo da salde.

Os contetdos das entrevistas foram gravados em midia digital, sendo posteriormente transcritos na integra para
viabilizar a andlise dos dados. Ressalta-se que o presente artigo representa um recorte da dissertagdo de mestrado “O cliente
onco-hematoldgico e sua familia: Subsidios para o autocuidado apoiado em oncologia” (Freitas, 2015) e se detém apenas a

dimensdo funcional do MCAF em razdo deste possibilitar a compreensdo da relacdo entre os membros familiares, das
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modificacGes na vida familiar e da adogdo de posturas proativas para manutengdo da salde de seus membros e de todo o
sistema familiar.

As informages sobre a dimensdo estrutural utilizadas neste artigo sdo para apresentacdo e caracterizagdo dos sistemas
familiares uma vez que no projeto original, a representacéo da estrutura familiar e de seus relacionamentos é feita através do
genograma e do ecomapa, respectivamente.

Os dados foram submetidos a técnica de analise teméatica (Minayo, 2010), sendo identificados 17 temas, que ap0s
agrupamentos e reagrupamentos, possibilitaram a construcdo de uma unidade teméatica composta por trés subunidades: 1 -
Tomada de decisédo a partir do sistema familiar; 2 - (Re)organizacgdo e envolvimento familiar apds o diagndstico; e 3 - Bem-
estar e corresponsabilizagdo no controle da satde.

Cabe destacar que este processo foi orientado pelos treze dominios e respectivas classes da taxonomia Il da NANDA
International Inc (NANDA International, 2013), conduzindo assim & identificagdo de quatro dominios relacionados as
subunidades temadticas: Percepc¢do/Cogni¢do (sub. 1); Enfrentamento e Tolerdncia ao Estresse (sub. 2); Papéis e
Relacionamentos (sub. 2); e Promocdo da Saude (sub. 3), além da identificacdo dos respectivos focos de intervencao
(aconselhamento, apoio e promogéo).

O estudo atendeu aos principios éticos estabelecidos pela resolucdo n°466/12 do Conselho Nacional de Salde acerca
de pesquisas envolvendo seres humanos, sendo os participantes identificados por nomes ficticios auto atribuidos, assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e aprovacdo dos Comités de Etica em Pesquisa (UNIRIO — CAAE:
39378814.4.0000.5285; UFF — CAAE: 39378814.4.3001.5243).

3. Resultados e Discussao
Caracterizando e conhecendo os sistemas familiares

Os clientes possuiam caracteristicas bem heterogéneas: trés do sexo masculino e apenas um do sexo feminino; idades
entre 19 e 61 anos; quanto ao estado civil, dois tinham unido estavel, um era casado e o outro solteiro; dois tinham o ensino
médio completo, e os demais com ensino fundamental e médio incompletos; trés ndo exerciam atividades laborais por conta da
doenga; possuiam diagnosticos distintos e datados entre margo e dezembro de 2014. Tais singularidades possibilitaram
compreender as historias de vida e da doenca de cada cliente e sua familia de forma singular.

Todos os quatro familiares indicados eram do sexo feminino, sendo trés com vinculo de esposa e uma de mée
(também casada), 0s quais estavam como acompanhantes na enfermaria durante grande parte das internacGes. Estas tinham
entre 21 e 57 anos; trés com ensino fundamental incompleto e uma com superior completo; uma era comerciante, outra dona de
casa e as demais ndo trabalhavam em razéo da doenca do familiar.

Cada paciente e seu respectivo familiar caracterizavam-se como um sistema familiar e se apresentaram com
caracteristica nuclear (composta por pais e filhos que residem no mesmo domicilio).

Além das informacg0es sobre os participantes, outras foram relevantes para conhecer os demais membros da familia
nuclear assim como da familia extensa e quem era considerado familia pelos participantes conforme quadro abaixo (Quadro 1).
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Quadro 1 — Composicéo e caracteristicas dos sistemas familiares dos clientes onco-hematolégicos. Rio de Janeiro, 2020.

Familia
Sistema Familia de
Cliante Data do Familiar Nicleo considernda Ocupache
Familiar € & oo r Z 3 Familia de origem | relacionamento
Diagnostico Diagnostico indicado Familiar pelos Cliente/F amiliar
(SF) anterior
entrevistados
Roberto Roberto - mie
g Adnana i \
Dutubro Dcasale pedraeiro pxarms
F- Lauca me { ) Filhoe P : S0 he
P R de 2014 ; Y dots Hihos o Adriana Adriana - mde AL
Promielocitica 214 anon s 4 $
I«)-Y.E« OoNa L =2 ) [lﬁlflrﬂ'l
Caroline — mds
Caroline SUTAanN 3 Mo Carcline e P&l e Irmao
. Novembro s carchne o oS - .
SF-2 19 anos 162014 (mae) - Py Suzana Suzana - mbe & n&o ha
de d AT
Lirdoma de Burkd! 2L 42 anos Zode rmd néo rabalham pai falecidos) o 5
rmaocs
MonAmour - miec | _ 7
2 Ex-egpoass +3
Mon Amowr @ pad (falecidas) @
Mon Amour Ocesal o filhos
Margo padraing
SF-3 54 snos do 2014 uma Finalandanda Cocof:
de el
Meloma Mulhiplo 59 anos fia/emeada : Ex-mando + 4
dona de caza dalecidoa) e 2
fihos
irmdos
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Nowva
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Dezembro a [slacido) Y-
SF-4 25 {eapoaa) cg3al Mo José a Maria n&o hé
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57 anos Nilerdi - o Filhos comercanies 7, -
Hodgkin Tedacrda), m&e &7
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Fonte: Freitas (2015)

O sistema familiar no contexto da doenca onco-hematoldgica
A presente unidade tematica reflete aspectos importantes que permitiram conhecer em profundidade como a familia

pode ser

considerada unidade de cuidado e como o autocuidado apoiado se faz presente neste contexto. Assim, foram

identificadas trés demandas presentes no contexto da condigdo cronica de salde de origem onco-hematolégica, os dominios de

NANDA

afetados e seus respectivos focos de atengo.

Subunidade tematica | — Tomada de decisao a partir do sistema familiar
As familias que convivem no contexto de uma condicdo crénica de saide sabem melhor do que 0s demais sobre a

doenca e

as necessidades que sdo por ela impostas mediante a forma em que a percebem a doenga.

Desta forma, relacionada ao dominio de NANDA Percepcao/Cognicdo e ao primeiro dos 5 A’s (Avaliagdo) do

Manual de Autocuidado Apoiado, esta demanda reflete o que cada familia sabe sobre a doenga e como a (re)interpreta,

mediante movimentos de busca de informacgdes e as suas crencas relacionadas a expectativa de cura e confianca no tratamento.

Essa (re)interpretacdo deve-se ao fato dos sistemas familiares conhecerem o “rétulo” do diagnostico, mas explicarem

as causas a partir de relacBes que fazem sentido para eles, reconhecendo a gravidade da doenca e a necessidade de um

tratamento intenso.

Eu sei muito pouco sobre a doenca. Porque quando eu soube sobre a doenga, eu nem quis muito saber sobre ela.

Talvez medo, inseguranca. De sofrer entendeu? (SF-1 Roberto).

Primeiro, por que eu ndo sei nada sobre a doenca também... Porque ndo é uma doenca facil. E uma doenca grave.

(SF-1 Adriana).

Porque até ai eu ndo sabia, ndo tinha ideia do que era... Vai continuar pro resto da vida com esse tratamento. (SF-3

Mon Amour)
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Eu sei que o cancer que eu tenho é agressivo e eu preciso de um tratamento intenso, por isso que eu tenho que ficar

internada um periodo para fazer o ciclo né? (SF-2 Caroline).
Cara, eu ndo sei muito sobre a doenga. Porque eu to tendo ela, ndo. (SF-4 José).

Frente a isso, as familias buscam informac@es através da equipe de saude, dos proprios familiares ou da internet para
suprirem essa “necessidade” de informagdes, muitas vezes estabelecendo um limite até onde e o que é necessario saber, para

assim compreenderem sobre a situacdo de salide, a doenca e o tratamento.

Assim, eu procuro nao pesquisar muito porque eu ja li muita coisa ndo saudavel. Entéo eu prefiro acreditar mais no

pessoal daqui (hospital), no que o médico diz. Entao, é o que eu sei. (SF-2 Caroline)

Ah, eu pesquisei algumas coisas... Entdo o médico passa pra ela (Caroline) e vocés também (enfermeiros) falam e

ensinam alguma coisa pra ela, e ela pra gente ir aprendendo. (SF-2 Suzana)

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

4 Maria)

Assim, o conhecimento destas familias apresenta um caréter limitado e permeado por sentimentos negativos que
exprimem incertezas como medo, inseguranca e gravidade da doenga, mas essenciais para que compreendam as repercussdes
da doenca no estado de salde do cliente onco-hematoldgico e se mobilizem para o seu enfrentamento.

No entanto, muitas familias ainda silenciam o diagnéstico como modo de protecdo do familiar doente, ndo sabem lidar
com suas repercussdes, ndo buscam informagdes ou ndo receberam orientagdes adequadas. Com isso, estabelece-se na préatica
de cuidado em oncologia uma dicotomia entre o que as familias devem e querem/precisam efetivamente saber sobre a doenga,
fazendo com que o medo e a inseguranca estabelecam limites na aquisi¢cdo de novos conhecimentos e entendimento dessa
experiéncia pelo sistema familiar (Herr et al, 2013) (Neves, et al, 2017).

Desta forma, destaca-se que para a tomada de deciséo, informacéo e educagdo sdo pecas fundamentais que auxiliam
no manejo clinico da condigdo crbnica e visam a aquisi¢do de novas habilidades para se aprender a conhecer e aprender a fazer
no gerenciamento da condigdo crbnica de sadde (Brasil, 2014).

Como parte deste processo, compreender as crengas relativas ao diagndstico, a cura e ao tratamento destas familias
sdo relevantes ja que estdo intimamente relacionadas ao modo como as pessoas se comportam e refletem “o projeto sobre o
qual construimos nossas vidas e as entremeamos com as vidas dos outros” (Wright & Leahey, 2012, p.144)

Assim, motivados pelas crencas de confianga no tratamento e esperanca de cura, as familias projetam um caminho de
superacdo de obstaculos que esta vinculado aos beneficios do tratamento e a busca pela recuperacéo da satde do seu familiar
(Ferrazza et al, 2016).

Assim, que o médico veio falar pra mim que a doenca dele é a mais curavel né? ... E estamos ai na fé de que tudo vai

dar certo. Mas 0 que o médico fala é isso, que tem cura que tudo vai dar certo. (SF-1 Adriana)

Por isso que eu acredito, que aqui ele sé vai melhorar, melhorar e em nome de Jesus ele vai ficar bom. Nada pra
Deus é impossivel. Em creio nisso porque eu jé vi ele (Mon Amour) muito ruim. A vista do que eu vejo agora, ele esta

bom. Entdo por isso que minha fé cada dia aumenta. (SF-3 Cocota)
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Percebe-se assim que esse sentimento de esperanca, otimismo e forga espiritual sdo importantes ferramentas de
enfrentamento de situacdes adversas que impulsionam as familias a projetar um futuro positivo, estimulando e adicionando fé
no sucesso do vivenciar uma condicdo cronica e contribuindo para a melhoria qualidade de vida relacionada a satde do
familiar doente, sobretudo, nas dimensdes de conforto, bem-estar e relacionamento com os outros (Menezes et al, 2018).

Deste modo, a tomada de decisdo adotada por esses sistemas familiares evidencia a sua (pre)ocupacao e participacao
efetiva ja no inicio desse novo contexto de salde/doenca/tratamento a partir da busca dos conhecimentos necessarios para
compreender a situacdo atual a fim de que se tornem proativas e possam optar qual caminho seguir para apoiar o0 autocuidado
do cliente onco-hematoldgico.

Subunidade tematica Il - (Re)organizacao e envolvimento familiar ap6s o impacto do diagndstico

A partir do impacto do diagndstico, o fluxo de energia dos sistemas familiares direciona-se a movimentos que
garantam/restaurem o seu equilibrio. Assim, (re)arranjos nas relagdes familiares e fortalecimento de vinculos séo estabelecidos.
Tal movimento relaciona-se ao dominio de NANDA Enfrentamento e tolerancia ao estresse, e Papéis e relacionamento, tendo
o foco de atencdo no apoio.

O choque emocional e a “surpresa” exemplificam como o diagnostico da doenga onco-hematologica foi recebido
pelas familias deste estudo, j& que o céncer é passivel de ocorrer em outras familias e ndo na sua. Os sentimentos
desestabilizadores advindos deste momento como 0 susto, a preocupacdo e a sensacdo de impoténcia revelam as diversas
facetas do impacto sofrido pelas familias ao aceitar essa nova realidade e ao mesmo tempo ser fonte de apoio para o familiar
doente (Lima et al, 2016) (Ferrazza et al, 2016) (Morais et al, 2019).

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

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

A descoberta foi até um pouco... Assim, na hora que o médico fala d4 um choque assim em vocé. Porque espera
assim, uma pneumonia passada, um monte de coisas vocé fica pensando né? Mas nunca vocé chega assim, é isso.
(SF-4 Maria)

Deste modo, os sistemas familiares suscitaram alteragdes significativas no seu modo de viver com o intuito de
oferecer o suporte adequado ao seu membro doente. Assim, adaptacGes de rotinas e de trabalho, sobretudo referentes ao
aspecto financeiro devido ao afastamento do trabalho por limitacGes da doenca ou do regime de tratamento exemplificam as

(re)organizac@es estabelecidas por estas familias (Figueiredo et al, 2017).
A gente s0 teve que se adaptar um pouco assim, meu pai, por exemplo, teve que se adaptar ao trabalho, aos horarios
pra ndo perder o trabalho e ficar comigo as vezes. (SF-2 Caroline)
Mas a gente se limitou em tudo. Em fazer dividas. E os passeios, cortamos. (SF-3 Cocota)

A nossa filha tomou conta (comércio da familia) porque ela sabe que a gente precisava. E a gente falou: N6s vamos

precisar de vocé “. Porque as outras duas aqui, ndo tinha como tirar do trabalho. (SF-4 Maria)
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Diante da situacdo de doenca, os papéis e relacionamentos estabelecidos por estas familias também foram
(re)estruturados e fortalecidos em todos os espacos de convivio, principalmente com o seu nicleo familiar, minimizando
conflitos e ampliando as relagbes saudaveis (Bard & Cano, 2018). Isto ocorre porque “o nucleo familiar continua sendo de
incontestavel importancia no equilibrio do homem, mantendo-o ligado a lagos fortes que se fazem evidentes nos momentos de
dificuldades” (Visentin & Lenardt, 2010, p.491)

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

Na verdade era muito desunido e com o problema da Caroline, quando ela foi diagnosticada com céncer, todo mundo
se juntou entendeu? A preocupacao aumentou e tudo sumiu. Entdo a gente se junta. Ndo tem mais tanta briga. (SF-2

Suzana)

Mais cuidados com ele. Muito mais. Da familia inteira... Os cuidados com ele foram redobrados. Em relacéo a todo
mundo. (SF-4 Maria)

Com isso, 0 apoio intra e extra familiar recebidos se traduzem em estar junto para o que for necessario, promovendo a
salide e amenizando o sofrimento provocado pela doenca, o que se reflete positivamente na funcionalidade familiar e tem
efeito moderador nos sintomas depressivos e na qualidade de vida de pacientes oncolégicos (Teston et al, 2017) (Sette &
Capitdo, 2018) (Lacerda et al, 2020).

Desta forma, as familias deste estudo se caracterizam como unidades de cuidado ao invés de contexto de cuidado,
visto seus movimentos de organizacdo e enfrentamento para atender as demandas de cuidado que se direcionam a
sobrevivéncia do familiar doente. No entanto, cabe destacar que a utilizacdo da abordagem sistémica as familias também
permite conhecer as vulnerabilidades pessoais de cada membro familiar, reconhecendo a coesdo e continuidade que um

estabelece com o outro, e assim, promover modificagcbes em toda a familia a partir de intervenc@es sistémicas.

Subunidade tematica 11l — Bem-estar e corresponsabiliza¢do no controle da salde

Como atitudes de apoio ao membro doente, as familias destacam os cuidados que consideram necessarios para o
controle da sadde, garantia de continuidade do tratamento e, sobretudo, a protecdo do seu familiar. Essas atitudes atingem
dimensdes fisica, ambiental, social e emocional, que estdo baseadas nos valores e crengas compartilhados por cada familia e se
relacionam ao dominio de NANDA Promocéo/Controle da satide, tendo como foco de atencéo a promogao.

Deste modo, a preocupacdo com a dimensdo fisica direcionou-se a manutencdo de uma alimentacdo adequada que se
estendia a todo sistema familiar, com preocupac¢do na higiene e selecdo dos alimentos, e a realizacdo de atividades de repouso

ou de distracdo como o uso da televisdo ou ligagdes telefénicas.
Os cuidados com a alimentacdo. Nao que antes ndo tivesse, mas hoje é muito mais criteriosa. Tipo, lavar as coisas
muito bem lavadas, e ai certas coisas evitar, tipo coisas pesadas. (SF-2 Carolina)

E a alimentacdo também tentou mudar pra ser mais nutritiva e mais saudavel. Menos gordura, tempero adequado e

todo mundo se adequou... Bastante legume, bastante verdura. (SF-4 Maria)

Acredito que é isso. Mais repouso. (SF-1 Roberto)
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Eu fico em casa e vejo televisao, rezo o terco, fico no telefone. (SF-4 José)

Para estas familias, a alimentacdo perpassa o ponto de vista nutricional e atinge as dimenses simbdlicas e subjetivas
do ato de nutrir o seu familiar doente. Assim, esta preocupagdo se intensifica uma vez que as caracteristicas da doenca, as
especificidades do tratamento e seus efeitos colaterais (imunossupressdo, nduseas, vomitos, inapeténcia e etc) promovem
modificacbes no comportamento alimentar de pessoas em tratamento quimioterapico, com consequente perda de peso e
impacto no prognéstico da doenca (Capelari & Cenni, 2018).

Outra preocupagdo identificada foi a limitacdo imposta pelas familias na realizagdo das atividades diarias pelos
clientes onco-hematolégicos. Mesmo percebida em forma de descontentamento, tanto pelo posicionamento das familias quanto

pelas limitagBes da doenca, essas denotavam uma resignacdo frente a esta nova condicéo de viver.

Ela (mé&e) ndo me deixa fazer nada. Absolutamente nada. Nenhum esfor¢o fisico, nada. (SF-2 Carolina)

Vejo minha televisdo, que sempre faco quando td em casa e sO isso. Minha vida vai ser s isso... Ela (esposa) faz os
afazeres de casa e eu fico, felizmente ou infelizmente, fico vendo TV.... Entdo por isso que eu ja sei, me conformei...
Jamais eu vou ser aquele que eu era. (SF-3 Mon Amour)

Este comportamento protetor visa a conservacdo da energia do seu familiar, uma vez que o dominio fisico de
qualidade de vida é o mais afetado negativamente em estudo com pessoas com cancer hematolégico (leucemia mieloide
cronica), estando relacionado aos fatores energia e fadiga, atividade da vida cotidiana, mobilidade e capacidade de trabalho
dentro outros (Albuquerque, Ximenes & Diniz, 2019).

O cuidado com a higiene pessoal e do ambiente (zelo com a limpeza e a organizacdo) também se fez presente nas
manifestagdes do cuidado e visavam um ambiente isento ou com o minimo de riscos capazes de comprometer a saide do
familiar doente. Este comportamento se traduz em préticas que sdo apreendidas no universo hospitalar e sdo transferidas para a

dindmica familiar.

A gente ta sempre evitando ter poeira la em casa. Sempre mantendo meu quarto limpinho... Eu sei que no caso de
limpeza, minha mée cuidou disso quando eu estava internada... Fez uma limpeza geral. Arrumou meu quarto e deixou

0 mais limpo possivel. (SF-2 Caroline)

Olha, o préprio ambiente mudou né? Porque a mae dele dispds o quarto dela pra que eu ficasse com ele. Um quarto
j& com banheirinho, pra ninguém entendeu? ...A minha cunhada espalhou vérias garrafinhas de alcool gel pela casa,
da cozinha até o quarto. (SF-4 Maria)

Um elemento considerado importante para o controle da salde e garantia do tratamento foi o isolamento social.
Embora seja visto como aspecto negativo do tratamento oncoldgico, o0 mesmo ndo foi observado nas familias deste estudo, pois

compreendem que algumas precaugdes se fazem necessarias, mas ndo impedem a sociabilidade deste cliente.

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

E como agora eu td passando por uma fase que eu nao posso ter muito contato com muitas pessoas, a gente esta
evitando um pouco... (SF-2 Caroline)
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Porque além de ser uma pessoa muito conhecida, param na rua conversam com ele, com outro, e as vezes a com a

imunidade muito baixa, ndo pode. (SF-4 Maria)

A partir disso, foi estabelecida uma rede de prote¢do emocional ao familiar doente através da “sele¢do” do que ou de
quem ¢ benéfico ou ndo. As brigas familiares, situacdes geradoras de estresse e preocupacdo, e visitas inoportunas e
pessimistas sdo consideradas prejudiciais a salde desse membro. Com isso, a familia estabelece limites e regras nas suas
relages que ditam o seu funcionamento como novos habitos e papéis a fim que o familiar doente néo seja prejudicado por

outros problemas além dos quais ja necessita lidar (Melo et al, 2012).

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

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

Utilizando seus recursos, as familias se mobilizaram para construir seu préprio modo de cuidado, adotando novas
atitudes em salde que buscavam a manuten¢do da sadde dos seus membros e de todo o sistema familiar e o enfrentamento
desta doenca (Morais et al, 2019). Deste modo, percebeu-se que estas familias consideram salide como sinénimo de bem-estar

e tém suas praticas de cuidado baseadas no amor, carinho e protecdo que sdo oriundos das suas crencas, valores e habitos.

4. Considerac0es Finais

A partir deste estudo, observa-se que a utilizacdo da abordagem sistémica a familia e dos referenciais do autocuidado
apoiado permitiram ouvir essas familias em profundidade, compreender suas singularidades e identificar suas demandas para o
autocuidado apoiado no manejo da doenca oncoldgica, ja que ambos enfatizam a coesdo e continuidade que o cliente onco-
hematoldgico e sua familia estabelecem entre si.

Esta compreensdo é ratificada nos genogramas e ecomapas estabelecidos por cada familia e que estdo presentes na
totalidade deste estudo; os quais se estruturam como importantes ferramentas de cuidado a ser utilizado por enfermeiros que
trabalham com familias em qualquer cenério de atuacéo.

Para estas familias, o cliente onco-hematologico ndo é considerado um fardo. Pelo contrario, as demandas
identificadas e seus respectivos focos de atencdo (tomada de decisdo a partir do sistema familiar — aconselhamento;
(re)organizacdo e envolvimento familiar apds o impacto do diagnéstico — apoio; e bem-estar e corresponsabilizacdo no
controle da salde - promocdo), revelam a importancia de tal membro para a saide e equilibrio dessas familias, além de as
caracterizarem como ambientes de cuidado e manutencgéo da vida.

Assim, esse estudo apresenta uma nova faceta acerca da investigacdo em familias uma vez que buscou compreender a
experiéncia a partir de forma integrada ao considerar a dinamicidade do sistema familiar e ndo apenas de um lado. Além disso,
aponta aspectos positivos desta experiéncia ja que as familias ndo apresentaram sentimento de desesperanca, projetando
perspectivas positivas para o futuro do familiar doente, adquirindo novas competéncias (empoderamento no cuidar) e
remodelando seus projetos de vida.

Ressalta-se que o nimero de participantes foi um fator de preocupagdo no inicio deste estudo. No entanto, amparado
pelos referenciais tedricos utilizados, a qualidade das informacges obtidas pelas entrevistas permitiu explorar em profundidade

a realidade das familias, atendendo ao objeto, objetivos e desenho metodoldgico do estudo.
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Por fim, tendo em vista o carater de avaliacao deste estudo, aponta-se a possibilidade de utilizacdo de seus referenciais
em outros contextos e cenarios, a fim de que auxilie os profissionais de salide, em especial o enfermeiro, na promogdo de
novas praticas de cuidado e fomente futuras pesquisas que abordem modelos tedricos e terapéuticos acerca da real importancia

da incluséo da familia no contexto do cuidado a pessoa com doenga onco-hematolégica.
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