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RESUMO

O cancer ¢ uma doenga cronico-degenerativa, considerada um problema de satde
publica. Dentre suas consequéncias induz a familia a um longo convivio com seu
membro doente e a desestruturagdo familiar, decorrente do processo terapéutico,
gerando a demanda por uma rede social que ofere¢ca o suporte necessdrio para o
enfrentamento dessa complexa trajetoria. Este ¢ um estudo quantitativo exploratorio-
descritivo de corte transversal, que buscou caracterizar o apoio social das familias de
doentes com cancer, assistidos num servigo especializado, de um municipio do interior
paulista. Todos os cuidados que regem a pesquisa com seres humanos foram
respeitados. Foram entrevistadas todas as familias que atenderam aos critérios de
inclusdo, compreendendo 69 familias e totalizando 161 pessoas. Utilizou-se para a
coleta de dados os instrumentos: Caracterizagdo da familia do doente com cancer,
Escala de Apoio Social do Medical Outcomes Study (MOS-SSS) e Diagrama de
Escolta. As entrevistas foram feitas no domicilio, com no minimo diades familiares,
apods o consentimento e respeitando data/hora estipuladas pela familia. Os dados foram
codificados e langados em uma planilha no Microsoft Excel e Biostat 5.0, sendo
analisados através da estatistica descritiva e correlacional. O perfil dos doentes aponta:
65% do género feminino, com idade entre 28-89 anos. O tipo de cancer mais prevalente
foi o de mama (36%), dos quais 48% encontravam-se em estagio avangado. O segundo
cancer mais incidente foi o de prostata (10%), dos quais 72% possuiam idade superior
aos 65 anos. A aplicagdo do Diagrama da Escolta evidenciou 506 integrantes nas redes
sociais dos doentes com idade entre 1-89 anos. A maioria era familiar do doente, do
género feminino, conheciam o doente ha 33 anos em média e 78,7% residiam a menos
de 30 minutos da casa do doente. O perfil das familias evidenciou 28% compostas por
apenas duas pessoas, pertencentes a classe social D (70%). Com a aplicacdo da MOS-
SSS foi identificado que o apoio afetivo foi o mais referido (88), seguido do emocional
(81), material (80), de informagao (78) e interagdao social positiva (76). Houve
correlacdo média positiva (p=0.002 e r=0.4) entre apoio social geral e numero de
pessoas na rede e associacdes significativas com p<0,0001 entre as dimensdes do apoio
e com p=0.0003 entre as varidveis numero de mulheres na rede e apoio social,
indicando que o apoio social tende a ser maior quanto maior for a rede e,
principalmente, se as pessoas forem do género feminino. As possibilidades da familia
obter apoio sao diversificadas e os profissionais de saide possuem um relevante papel
na ampliagdo da viabilidade dos contatos entre o microssistema (familias) e
suprassistemas (vizinhanca, comunidade, organizagdes e entidades religiosas), desde
que estejam abertos para a familia percebendo-a como uma unidade de cuidado e
reconhecendo a rede social como fonte fundamental na manutencdo do bem estar e
melhora da satisfagdo com a vida e de apoio eficaz. Portanto, identificar e valorizar a
rede social no contexto em que a familia esta inserida e conhecer as reais necessidades e
potencialidades da unidade familiar auxilia o profissional de satide no planejamento de
cuidados centrados na familia, possibilitando que essa possa enfrentar as dificuldades
inerentes a situacdo de cronicidade, propiciando uma assisténcia humanizada. Ressalta-
se a relevancia do implemento de politicas publicas que favoregam o acesso dessa
populacao as redes de apoio social.

Palavras-chave: Apoio Social, Rede Social, Neoplasias, Familia, Enfermagem



ABSTRACT

Cancer is a chronic degenerative disease, considered a public health problem and one of
the consequences is to induce the family to live a long time with a diseased family
member. This can brake the family apart, because of the treatment process and also
causing a demand for a social network that offers the support needed to cope with this
complex trajectory. This study is quantitative, descriptive, exploratory cross-sectional,
which aimed to characterize the feeling from the families about the social support in
cancer patients, assisted by a specialized service in a city of Sao Paulo. All researches
considerations with humans were respected. Interviews were conducted with every
family that met the inclusion criteria, comprising 69 families and 161 people total. It
was used for data collection the following instruments: The family profile of the
patient with cancer , Social Support Scale of the Medical Outcomes Study (MOS-SSS)
and The Convoy of Social Support Diagram. The interviews were done at their homes
with at least family dyads and also after the consent and respecting the date/time
stipulated by the family. Data were coded and entered in Microsoft Excel and Biostat
5.0 and analyzed using descriptive and correlational statistics. Patient profiles showed:
65% were female, aged 28-89 years-old and the most prevalent neoplasm was breast
cancer (36%), of which 48% were in advanced stages of disease. The second most
frequent cancer was prostatic (10%), of which 72% were older 65 years-old. The
Convoy of Social Support Diagram showed 506 members in the patient social networks,
between 1-89 years-old. The most social network members was female, who knew the
patient for 33 years-old on average and 78.7% lived less than 30 minutes from the
patient house. The profiles of families showed 28% with only two people in their
composition, living in social class D (70%). The MOS-SSS identified that affective
support was the most frequently mentioned (88), followed by emotional support (81),
material support (80), information support (78) and positive social interaction (76). An
average positive correlation was found (p=0.002 e r=0.4) between social support and
number of people on the network. Statistically significant associations were found with
p<0.0001 between the dimensions of social support and p<0.0003 between the variables
number of women in social networks and social support, indicating that social support
tends to be greater in larger social network and especially if people are female. It is
considered that the possibilities for support of the family are diverse and health
professionals have an important role in increasing the viability of the contacts between
the micro system (family) and supra system (neighborhood, community and religious
organizations), but they must be open to the family, realizing it like a unit of care,
recognizing the social network as a fundamental source in the maintenance of wellbeing
which improves life satisfaction and effective support. So, identifying and giving the
social network its value in the family context and understanding the real needs and
potential of the family unit, helps the health professional in the planning of the care
centered in the family. This may improve the confront of the families face difficulties
inherent to chronic situation and provides a humanized care. The implement of public
policies which promote access of population to social support networks is very
important.

Keywords: Social Support. Social Network, Neoplasms, Family, Nursing
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APRESENTACAO

Ao elaborar um projeto de pesquisa, Minayo (1994) discorre sobre o fato
de o pesquisador lidar com, no minimo, trés dimensdes: a dimensdo técnica,
correspondente as normas cientificas imprescindiveis na elaboragdo de um projeto, a
ideologica, atrelada as escolhas do pesquisador e a cientifica, referente a transposi¢ao do
senso comum para um saber cientifico.

No contexto da dimensdo ideoldgica, a escolha da tematica da pesquisa,
¢ representada pela delimitagdo do campo a ser estudado, uma fracdo da realidade com a
qual frequentemente se tem uma ligacao, e que, de uma forma ou de outra, se vincula a
carreira profissional.

Nesse sentido, o meu interesse em aprofundar os conhecimentos na
tematica do cancer iniciou na graduagdo, apés a participagdo em um projeto de extensao
cujo foco era a sistematizacdo da assisténcia de enfermagem ao adulto com cancer. Esta
primeira experiéncia serviu de base na escolha de minha atuagao profissional.

Assim, ao terminar o curso de graduagdo adentrei no campo profissional
da oncologia, trabalhando durante sete anos em institui¢des do interior do estado que,
atendiam doentes oncoldgicos nas mais diversas fases da doenca.

As inquietacdes que havia sentido nos anos de graduacdo foram criando
forma e percebi que mesmo havendo um conhecimento da complexa esfera que permeia
as experiéncias do ser humano com o cancer, a assisténcia ainda era predominantemente
centralizada no aspecto biologico do doente, em técnicas e modalidades terapéuticas. A
experiéncia, o contexto e a cultura familiar eram comumente marginalizados.

Pude perceber que na pratica existe um abismo imenso entre a assisténcia
prescrita pela equipe de saiude e a realidade da familia. A influéncia do mecanicismo e
da visdo biologicista predominante na formagdo académica, fragmenta o doente em
orgdos e sua familia ndo ¢ considerada, na maioria das vezes.

Nesses primeiros anos de atuagdo profissional tive dificuldade em
apreender a familia do doente com cancer como um sistema que influencia e ¢
influenciado constantemente por seus membros e pela sociedade onde se insere, uma
vez que meus referenciais continham essa perspectiva. Assim, minhas inquietagdes

aumentaram quando percebia o distanciamento que existe na relagdo profissional de



saude e familia, devido principalmente a tendéncia em focar a doenga como elemento
primordial da assisténcia.

Percebi que as reais necessidades da familia do doente com cancer eram
frequentemente ignoradas e, embora o conceito de aten¢do integral estivesse em
evidéncia, nas mais diversas areas do conhecimento, raramente o foco ia além do
doente, agregando familia, domicilio ou contexto social no cuidado.

Tais inquietagdes me instigaram a voltar meu olhar mais para as familias
dos doentes com cancer que eram assistidos no local onde trabalhava. Aos poucos, pude
perceber como a presenca de pessoas e instituicdes ¢ fundamental no processo de
enfrentamento da doenca.

A partir dessa experiéncia passei a refletir a importancia do enfermeiro
enquanto facilitador do encontro das familias com pessoas que passaram e passam por
dificuldades semelhantes, bem como com institui¢des/organizagdes que conhecem
meios para facilitar o acesso as demandas das familias.

Permitir que familias ¢ doentes conversem entre si em busca de auxilio
emocional/material/espiritual me incitou a pesquisar mais sobre a tematica e me
motivou a busca pela pds graduagao.

Adentrar novamente no universo académico, apos ter passado por essa
experiéncia pratica profissional, me incitou a pesquisar nao apenas o cancer, tematica
que eu sempre gostei, mas sua familia e seu contexto. Optei por desenvolver uma
pesquisa, junto a essas familias no interior de seus domicilios, visando conhecer sobre o
funcionamento familiar, buscando subsidios para uma assisténcia de qualidade.

Essa escolha favoreceu o alcance de um conhecimento Unico, pois pude
reconhecer os aspectos sociais da doenca e sua intima relagdo com a forma de
organizagdo social. Resgatando minha fala inicial, a dimensdo ideoldgica da pesquisa
foi marcada pela escolha da tematica cuja atuagdo pratica gerou inquietacdes, que gerou
a busca pelos agentes facilitadores na melhora da qualidade da assisténcia oferecida a

clientela, superando o desafio na transposi¢ao do senso comum para um saber cientifico.
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1. INTRODUCAO

1.1 O cancer e suas repercussdes

O cancer, também conhecido como neoplasia, engloba uma série de
doengas com a mesma denominagdo, nas quais se observam células com capacidade de
se dividirem rapidamente, de forma agressiva e incontrolavel, podendo invadir 6érgaos e
tecidos circunvizinhos ou a distancia, o que ¢ definido como metastase (OTTO, 2002;
BRASIL, 2009).

Em 2010, a estimativa de casos novos de cancer no dambito mundial foi
de 12 milhdes e de Obitos, sete milhdes. No Brasil, tais estimativas apontaram a
ocorréncia de 466.730 casos novos, sendo os mais incidentes, exceto o cancer de pele
ndo-melanoma, os canceres de prostata e de pulmao no sexo masculino e os canceres de
mama e de colo do utero no sexo feminino, acompanhando o perfil mundial (BRASIL,
2009).

Considerado um problema de saude publica, o cancer ¢ uma doenca
cronico-degenerativa de alta prevaléncia, progressao lenta e multifatorial, consequéncia
de fatores externos e internos ao organismo. As causas externas compreendem nao sé o
meio ambiente, mas os hdbitos de vida; as causas internas sdo, majoritariamente,
geneticamente determinadas e dependem de fatores desencadeantes relacionados a
situacdes enfrentadas e as reagdes individuais frente aos agressores (MOHALLEM,;
RODRIGUES, 2007).

Apesar dos avancos em relagdo ao seu prognodstico, o cancer carrega
consigo o estigma de uma doenca sindonimo de sofrimento e morte, marcada por um
percurso que exige alteragdes no estilo de vida do doente e do seu contexto familiar
(GUERREIRO, 2011). Por esse motivo, a assisténcia ao doente oncoldgico vai além do
cuidar técnico e rotineiro, ultrapassa os aspectos bioldgicos, exigindo do profissional de
satlde um conhecimento que abrange o doente e sua familia em todos os aspectos do
cuidar (FERREIRA et al, 2010).

As repercussdes do cancer se iniciam desde o diagndstico que, pelas
caracteristicas da doenga, afeta diretamente o doente e sua familia, principalmente por

trazer consigo uma conotacdo de evolugdo agressiva, depois pelos sinais e sintomas
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debilitantes e também pela terapéutica proposta (SILVA; CRUZ, 2011; HOFFMANN;
MULLER; RUBIN, 2006; HOFFMANN; MULLER; FRASSON, 2006).

O cancer, assim como toda doenga cronico-degenerativa, necessita de
tratamento e acompanhamento continuo. De maneira geral, os tratamentos sdo
prolongados, cansativos e afetam diretamente o bem-estar do doente, ocasionando
desequilibrios na estrutura familiar, provocando angustia psicoldgica e muitas vezes,
por consequéncia, alterando a qualidade com que os cuidados sdo prestados ao doente
(ABERNETHY et al, 2002; BAIDER; DENOUR, 1999; BAIDER et al, 1995;
NORTHOUSE et al, 2000; COYNE; ANDERSON, 1999). Por isso, cuidar em
oncologia ¢ um desafio, envolve ndo apenas assistir o doente, mas amparar a familia,
atentando-se para suas necessidades sociais, culturais e espirituais (SILVA; CRUZ,
2011; FERREIRA; CHICO; HAYASHI, 2005; HAYASHI; CHICO; FERREIRA,
2006).

De maneira geral, o cancer pode ser tratado por cirurgia, radioterapia,
quimioterapia e transplantes. Em muitos casos, a combinagdo terapéutica obtém
melhores resultados (BONASSA; SANTANA, 2005). Com o avango da ciéncia e da
tecnologia, vém ocorrendo progressos no tratamento, permitindo que doentes e
familiares convivam com o cancer por um periodo maior (ABREU; KOIFMAN, 2002).

O longo convivio com um membro familiar com céncer oportuniza a
familia experienciar ainda mais as dificuldades no percurso da doenca, seja pela
necessidade de alterar sua rotina didria, devido a demanda de tratamentos subsequentes,
seja pela dependéncia de cuidados e assisténcia de terceiros. Além disso, mutilagdes
fisicas, visiveis ou ndo, decorrentes dos tratamentos, podem causar alteracdes na
imagem corporal da pessoa doente, acarretando isolamento familiar, sofrimento e
insatisfacdo. Para que essa convivéncia ocorra de maneira saudavel, a familia necessita
ser apoiada por uma rede social, que a auxilie no decorrer dessa trajetoria.

Percebe-se que no decorrer das diversas fases do cancer, como
diagndstico, tratamento, até o seu desfecho, sendo este por cura ou 6bito, o doente e sua
familia necessitardo de diferentes tipos de suporte. Para Neil-Urban e Jones (2002),
periodos como o do diagndstico inicial e do diagndstico de recidiva da doenga sdo os de
maior vulnerabilidade, representando uma fase dificil para as familias e para o doente,

na qual pode se observar uma maior busca pelos diversos tipos de apoio social.
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1.2 Contexto historico do apoio social

Berkman e Glass (2000) descrevem em suas pesquisas a dificuldade de
se reconstruir o trajeto histérico que desencadeou nos estudiosos a credibilidade
cientifica de que as relagdes sociais sdo essenciais para o bem-estar das pessoas. Sabe-
se, porém, que o processo de consolidacdo da enfermagem enquanto profissdo se deu a
partir dos cuidados domiciliarios, com foco no acolhimento familiar e no contexto de
suas relagoes sociais (GALERA; LUIS, 2002; BOUSSO; TITO; PIRES, 2004).

Com o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, em meados do século
XIX, iniciou-se um processo de descentralizagdo dos servigos de saude. Os cuidados
passaram a ser gradativamente transferidos para os hospitais, excluindo a familia de
eventos importantes que permeiam o seu ciclo vital (WRIGHT; LEAHEY, 2009;
ROCHA; ALMEIDA, 2000; COSTA; LIMA, 2005; BELLATO; CARVALHO, 2005;
CIRQUEIRA; RODRIGUES, 2010). Segundo estudiosos, esse movimento, gerado pela
evolugcdo da medicina e pela reformulagdao de novas politicas de saude, focadas na
hospitalizagdo, desencadeou uma estagna¢do dos cuidados centrados na familia
(STANHOPE; LANCASTER, 1999).

A partir do século XX, a globalizacdo, o acesso facilitado as informacdes
e as alteragdes sOcio-demograficas mundiais provocaram transformacdes gerando a
necessidade de reestruturacdo dos sistemas de saude ¢ redirecionamento do cuidado
(SCHOBER; AFFARA, 2001; CASTELLS, 1999).

Nesse sentido, um “novo” foco foi atribuido aos cuidados de saude € a
atencao voltou-se ao domicilio, a familia e a comunidade, na busca pela compreensao
de suas relagdes sociais. Tal situagdo levou a constatagao de que a familia ainda ¢ o
suporte mais trivial dos cuidados a saude desenvolvidos na comunidade, e cabe ao
enfermeiro o compromisso de integra-la a esse contexto (WRIGHT; LEAHEY, 2009;
MARTINS, 2002; BOUSSO; TITO; PIRES, 2004; SIMPSON; TARRANT, 2006;
SANCHEZ et al, 2010).

No Brasil, a atencdo a familia tem voltado seu olhar para a compreensao
dos processos relacionais e adaptativos da unidade familiar diante de situagdes de
doenca (DAMIAO; ANGELO, 2001; OLIVEIRA; ANGELO 2000), a fim de
desenvolver modelos de cuidados centrados na familia (BOUSSO; TITO; PIRES, 2004;
WERNET; ANGELO, 2003) e dar atencdo as estratégias de que a comunidade onde a

familia esta inserida dispde, para auxilid-la no enfrentamento de situacdes adversas.
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Essas mudangas pdem em evidéncia as relagdes sociais enquanto objeto de estudo e
apontam a necessidade de aprofundar os conhecimentos a fim de compreender as
implicagdes na vida dos individuos.

O pesquisador pioneiro na temadtica foi Durkheim (1951), que investigou
as consequéncias do grau de integracdo social na vida dos individuos, concluindo que as
taxas de suicidio eram mais altas nos sujeitos socialmente isolados. Da mesma forma,
Bowlby (1969), ao postular a “teoria da vinculacdo”, trouxe contribuigdes as pesquisas
nessa tematica. Sua teoria aponta que a “figura de vinculagdo” cria uma base protegida e
segura, capaz de gerar autoestima e contribuir significativamente na formac¢do de uma
crianca, desencadeando estabilidade e afei¢do na fase adulta. Dessa forma, as relagdes
se iniciam ao nascer ¢ a necessidade de possuir um sentimento de pertenca se estende
por toda a vida, o que ¢ fundamental para um completo bem-estar (COHEN; SYME;
1985; BAUMEISTER; LEARY, 1995; SEEMAN, 1996).

Anos mais tarde, Cassel (1976) buscou relacionar os fatores
psicossociais as enfermidades e nesse mesmo periodo Cobb (1976) descreveu as bases
tedricas que permitiram relacionar aspectos psicossociais a satde. Ambos aludiram que
ao romper ligacdes sociais o individuo pode ter alteragdes nos mecanismos de defesa do
organismo, tornando-se mais suscetivel a doengas. De maneira geral, o que tais
pesquisadores defendiam era a teoria de que o suporte oferecido por um grupo social,
quando acrescido da capacidade do organismo de se adaptar psicologicamente as
circunstancias ambientais diversas, teria um efeito buffer contra as implicacdes fisicas e
emocionais do estresse (BOCCHI; ANGELO, 2008).

Estudos subsequentes apontaram o aumento do risco de mortalidade em
pessoas socialmente isoladas (BERKMAN; SYME, 1979; BLAZER, 1982; HOUSE;
ROBBINS; METZNER, 1982; KAPLAN et al, 1988; HANSON; OSTERGREN, 1987,
ORTH-GOMER; JOHNSON, 1987, ORTH-GOMER; UNDEN, 1987; VOGT et al,
1992; OXMAN; FREEMAN; MANHEIMER, 1995; KAWACHI et al, 1996;
PENNINX et al, 1997; IWASAKI et al, 2002; HANSON et al, 1997; AVLUND;
DAMSGAARD; HOLSTEIN, 1998; FRATIGLIONI et al, 2000) e, paralelamente,
estudos voltaram sua atencao para a valida¢ao de instrumentos que mensurassem rede e

apoio social (O’REILLY, 1988; DEAN et al, 1994; MCDOWELL; NEWELL, 1996;

" Do inglés, buffer corresponde ao efeito tampio (prote¢do).
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BOWLING, 1997). De maneira geral, tais pesquisas indicaram que ter uma rede social e
poder contar com o apoio social das pessoas dessa rede beneficia a satide e o bem-estar.

A leitura atenta dos estudos apontados destaca que a grande maioria
apresenta como foco de investigacdo o individuo isolado e que poucas pesquisas
abordam a familia. Em uma revisao de literatura realizada por Sanchez et al (2010), com
o objetivo de identificar e analisar os artigos publicados sobre apoio social a familia de
doentes com cancer, as autoras identificaram 51 publicagdes sobre o tema, das quais 16
eram nacionais e, dentre elas, 11 tinham enfermeiros como autores. Os artigos
analisados indicaram a familia como medida de suporte para o doente com cancer ¢
apontaram deficiéncias nas publica¢cdes nacionais relativas a intervengdes, programas ¢
recursos tecnologicos como apoio social oferecido as familias.

Mesmo diante desse panorama, a atengao dada pelos pesquisadores a
tematica do apoio social foi fundamental para que a Organizagdo Mundial de Saude
(WHO, 2009) desse um grande passo ao reconhecer que o modelo de saide vigente
enfatiza os casos agudos, com suprimento das necessidades imediatas, ndo se
importando tanto com as condigdes cronicas.

Sabe-se que as relagdes sociais que permeiam as condigdes cronicas
pdem em evidéncia a necessidade de perceber o doente e sua familia como seres ativos
no cuidado, ou seja, como gerenciadores de seus problemas de saude que, em conjunto
com a equipe de saude, complementam a assisténcia. Nesse sentido, a proposta da OMS
ressalta o valor do sistema familiar na atencdo a saude, ciente do contexto extremamente
complexo dotado de valores influenciados pelos saberes, culturas e praticas da familia

(ELSEN, 2002).

1.3 Por que pensar familia?

A palavra familia ¢ originaria do latim, inicialmente designada para
representar o conjunto de pessoas que viviam na mesma casa. Posteriormente, esse
conceito desenvolveu uma conotagdo mais especifica, de marido e mulher, implicando
outros conceitos como coabitacdo e lagos de parentesco (SEGALEN, 1995).

Sabe-se hoje que hd uma tendéncia internacional, incorporada também
pelo Brasil, de perceber a familia como uma unidade dinamica, formada por um sistema

de interagdo que articula em si diversos componentes individuais, ou seja, as
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caracteristicas de cada familia sdo baseadas nas interrelagdes instituidas entre secus
membros e deles com o meio externo. Por esse motivo, o conceito de familia no
momento atual incorpora uma organiza¢do complexa, dentro de um contexto amplo,
com uma historia criada e recriada constantemente, através de sua rede de relacdes
sociais (SLEPOJ, 2000; BIASOLI-ALVES, 1999; BURGUIERE et al, 1999; ENGELS,
2000).

Assim, estudiosos nacionais € internacionais ao pensar familia como uma
unidade, destacam a necessidade de compreendé-la dentro de um contexto proprio, com
organizagoes, estruturas e funcionalidade caracteristicas, com fungdes sociais definidas
que permitem um processo continuo de mudanca entre a unidade ¢ o meio externo
(BATESON, 1987; ANDOLFI, 1981; MINUCHIN, 1990; ALARCAO, 2002).

Robinson (1995) defende a idéia de que individuos e familia sdo tipos
diferentes de sistemas, existentes em dominios distintos, sendo necessario, para estudar
a familia, compreendé-la como um todo formado por partes indivisiveis, ou seja, a
familia ndo pode ser resumida meramente a soma de suas partes, pois as complexas
relagdes entre seus membros dentro de um contexto ecossist€émico sao mediadas por
processos inerentes ao sistema familiar (BERTALANFFY, 1977).

Pesquisadores nacionais e internacionais de familia, ao se referirem ao
conceito de saude da familia, abarcam a perspectiva do bem-estar da familia, como uma
unidade de cuidado, considerando que por estar em continuo desenvolvimento, ela passa
por mudangas estruturais ¢ desenvolvimentais constantes, ao longo de todo o seu ciclo
vital (WRIGTH; LEAHEY, 2009; CERVENY; BERTHOUD, 2004).

Na concepcgdo sistémica e dindmica das configura¢des familiares, o
conceito de familia ultrapassa os conceitos anteriores, determinado por lagos de
consanguinidade ou coabitagdo, pois enfatiza os aspectos psicoldgicos e socioldgicos e
caracteriza-a por seus lacos afetivos (FRIEDMAN; BOWDEN; JONES, 2003;
WRIGHT, LEAHEY, 2009; RELVAS, 1982; BENJUMEA, 1995; ELSEN; ALTHOFF;
MANFRINI, 2001; DUHAMEL, 1995).

As transformacgdes ocorridas, ao longo da histdria, na estrutura familiar e
no ambito de suas relagdes, deram origem a formas alternativas de convivéncia familiar,
refletindo a assun¢do de novos valores (DESSEN, 2010). Assim, estudiosos afirmam
que ndo existe um modelo de familia ideal, mas uma gama de modelos baseados no
afeto, do qual insurgem a tendéncia de uma defini¢do propria de familia (HANSON,

2005; WRIGHT; LEAHEY, 2009; ELSEN; ALTHOFF; MANFRINI, 2001) e a
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necessidade de compreendé-la dentro de um contexto social, histoérico, cultural, em
constante transformagdo, com adaptagdes e readaptagdes de seus membros (DESSEN,
2010).

A familia contemporanea precisa ser vista como uma unidade de relagdes
dindmicas, cujos membros sdo agregados, tendo como base de sustentagdo o
compromisso e a afetividade, numa estrutura amplamente dindmica e em constantes
transformagdes (STUART, 1991; ARIES, 1981); ou, segundo Kellerhals, Pierre-Yves e
Lazega (1989), a familia tem perdido a fungdo meramente instrumental e tem se tornado
uma unidade de interagdo afetiva e de companheirismo, com um espago aberto para a
comunicagdo (CASTELLS, 1999).

A escolha pelo modelo de familia sofre influéncia social, politica,
econdmica, cultural, religiosa/espiritual, biologica, dentre outras, indicando que as
tendéncias sociais originam novos desenhos de familia, em um contexto de diversidade
de fungdes. Em consequéncia da estruturagdo do sistema familiar, as fung¢des no
contexto de familia correspondem ao que a familia desenvolve enquanto um grupo, no
sentido de ser um sistema social (MINUCHIN, 1990). Assim ¢ que a literatura nacional
aponta a existéncia hoje de diversos tipos de familia, variando em sua composi¢cdo
estrutural, pois embora possua um significado unico, a familia pode se apresentar a
sociedade em diferentes dimensdes (DESSEN, 2010; ELSEN, 1994).

Apesar dessas alteragdes, a existéncia da familia como instituicdo social
se mantém, sobrevivendo as crises ¢ se adaptando as transformagdes da sociedade. Ela
mantém seu papel de socializagdo do individuo, de suporte e de bem-estar de seus
membros. Por isso as fun¢des familiares devem ser consideradas ¢ analisadas em um
nivel microssistémico da unidade familiar, complementado por uma visdo mais
abrangente da familia como instituicdo social, ou seja, a familia como sistema social
integrado na sociedade (HANSON, 2005).

Singly (2000) complementa essa idéia ao discorrer sobre o valor da
familia, destacando sua importancia no desenvolvimento das fung¢des afetivas, expressas
nas interagdes de seus membros, permitindo descobrir recursos de apoio e estabilidade.
Gimeno (2003) integra nessa perspectiva a inser¢do da familia como base fundamental
no processo de constru¢do da identidade dos individuos, colaborando para sua
autorrealizagdo ¢ maturidade. Dessa forma, a familia possibilita o crescimento ¢ a
autonomia dos seus membros, tem a responsabilidade de atender suas necessidades bem

como as da sociedade (STANHOPE; LANCASTER, 1999), constituindo-se, assim, em
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um cenario com significados e significantes, construidos pela relagdo de afetos e
interrelacdes de seus membros.

Por esse motivo, a influéncia da familia como apoio primario se da no
direcionamento e na formagao da personalidade, além do suporte frente as pressdes da
vida e situagdes geradoras de estresse (BENJUMEA, 1995; HANSON, 2005). E por
sofrer influéncias constantes em seu meio, a familia possibilita o desenvolvimento em
seus membros de um sistema de valores (GIMENO, 2003), que influencia nos processos
de saude-doenga e nas decisdes sobre as praticas de saude, que a faz operar como
provedora na saide ou na doenca (NETTLE et al, 1993; DUHAMEL, 1995;
FRIEDMAN; BOWDEN; JONES, 2003) e tornar-se fonte primaria de prestacdo de
cuidado.

Como ja mencionado anteriormente, nas situagdes cronicas de saude fica
mais evidente o envolvimento familiar. Quando a doenca cronica atinge um membro
familiar, independente do momento que essa familia esteja vivendo, ela afeta
diretamente o equilibrio e interfere na dindmica familiar. Wright e Leahey (2009)
referem que doengas graves, incapacidades, dentre outras situacdes, sdo responsaveis
por ocasionar transformacdes importantes no sistema familiar, atingindo diferentes
areas, como cognitiva, afetiva e comportamental.

Embora a familia seja um sistema complexo dotado de capacidade auto-
organizativa e espaco privilegiado de cuidado e suporte a vida de seus membros, pode
sofrer desequilibrios que a incapacite de cuidar, gerando situagdes de crise que podem,
mesmo nao desejando, interferir na saide do doente.

Nesse aspecto, a enfermagem necessita centrar-se na saude da familia e
reportar-se as influéncias mutuas de membros que interagem reciprocamente e
sustentar-se por paradigma ecossistémico (WHYTE, 1997; WRIGHT; LEAHEY, 2009).
E imprescindivel que se promova uma autonomia dos sistemas familiares, ou seja, as
intervengdes devem ressaltar as relagcdes e interagdes entre os individuos para que,
unidos, optem pelas melhores formas de enfrentar os desafios inerentes a vida e
construam seu conceito de familia saudavel (HENNESSY; GLADIN, 2006).

E importante também destacar nas investigagdes sobre familia o conceito
adotado. No presente estudo, tomou-se como base o conceito de familia segundo Wright
e Leahey (2009), adotado também por pesquisadores nacionais (FERREIRA et al, 2010;
ANGELO, 1999), ou seja, individuos que o doente considera familia, ou pessoas que o

doente considera socialmente significativas para ele. No ambito do cancer, tais
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individuos se envolvem no cuidado pratico e emocional do doente durante a jornada de
luta contra a enfermidade e muitas vezes suas vidas sdo também profundamente
afetadas pela doencga de seu familiar (SOOTHILL et al, 2001).

Estudos internacionais apontam que conviver com o cancer abrange
situacdes de adequacgdo e reacomodacdo para todos os transtornos e mudangas que
ocorreram na familia (KA’OPUA et al, 2007), por ser ela a fonte principal de apoio para
o doente com cancer (WANDERBROOCKE, 2005).

A familia do doente com cancer usa estratégias particulares de adaptacao
frente as situagdes vivenciadas, o que justifica o fato de autores cunharem o binémio
“paciente-cuidador familiar” como uma unidade de atencdo, por esta representar um
“invisivel sistema de cuidado da satde” (AWADALLA et al, 2007).

Nesse contexto, Akechi et al (2006) sugerem ser imprescindivel tratar o
cancer como um problema familiar, cuja assisténcia focalize a unidade familiar e ndo
meramente a doenga ou o doente em si. Esse pensamento estd em consonancia com a
concepgao de familia como unidade em continua transformagao, capaz de se adaptar as
mudangas que ocorrem ao longo de seu ciclo vital e trabalhar o conceito de cuidado
colaborativo, visando ao apoio a familia na busca de solu¢des de enfrentamento das
dificuldades, englobando-a tanto no planejamento da assisténcia como na execu¢ao dos
cuidados e das intervengdes (WHYTE, 1977; WRIGHT; LEAHEY, 2009).

Friedman, Bowden e Jones (2003) complementam discorrendo sobre a
necessidade de apreender as familias dentro de seu préprio contexto, sem classifica-las
como impréprias, erradas ou inadequadas, pelo contrario, focar-se nos aspectos que
podem ser considerados pontos fortes de seus membros, a fim de estimuléd-las em seu
crescimento e desenvolvimento.

Os pressupostos até aqui colocados ganham significado particular em
relagdo ao cancer pelas suas caracteristicas de doenca cronica e por apresentar grande
desgaste fisico e emocional, ja que o cuidado ao doente oncolédgico sensibiliza toda a
familia. A participacdo na assisténcia passa a ser compartilhada pelos membros
familiares com lacos de consaguinidade e por pessoas consideradas pelo doente, como
amigos e vizinhos, com quem este possui uma proximidade afetiva e participam
efetivamente da experiéncia da doenga (SOOTHILL et al, 2001).

Ao cuidar de um doente cronico, a maior preocupagdo da familia ¢
manter o conforto dele e, em muitos casos, equilibrar as demandas de cuidados com as

outras responsabilidades do seu cotidiano (GIVEN; GIVEN; KOZACHIK, 2001).
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No Brasil, culturalmente a familia nem sempre é reconhecida como
também fazendo parte do processo saude-doenga, ou até mesmo como um grupo de
pessoas que esta passando por um processo doloroso intenso, necessitando também de
auxilio, apoio e orientagao (BECK; LOPES, 2007a; BECK, LOPES; 2007b). Para
muitos profissionais da saude, a familia ainda ¢ vista como pessoas que visam a
controlar ou fiscalizar o cuidado, ou até mesmo sujeitos que atrapalham e/ou tumultuam
os ambientes (GAIVA; SCOCHI, 2005).

A énfase progressiva das investigagdes no ambito da familia tem
contribuido para sua inclusdo no contexto dos cuidados, ndo apenas focando-a como
recurso ou suporte de seus membros, mas como uma unidade de cuidados (ANGELO,
1999).

Particularmente sdo  destacadas  contribui¢des das  pesquisas
internacionais relativas a aplicacdo de escalas de apoio social e de cuidados as familias;
a percepc¢do da familia e dos profissionais sobre as mudangas nas praticas de cuidados
as familias (SIMPSON; TARRANT, 2006); as agdes frente ao envolvimento da familia
nos cuidados (BENZEIN et al, 2008); ou, ainda, como os enfermeiros veem os cuidados
as familias em situacdes de crise (MEIERS; TOMLINSON; MCALPINE, 2007), dentre
outros.

A familia, como unidade de cuidado, necessita de atencao especifica no
que diz respeito aos seus potenciais estressores, sejam eles os intrapessoais (i.e.
sentimentos de insegurangas, medo e incertezas), bem como os extrapessoais (i.c.
necessidade de transporte, medicamentos e dificuldades financeiras).

Tais estressores podem desencadear sobrecarga de cuidado com
consequente sobrecarga emocional, alterando as necessidades da familia e a qualidade
de vida de seus integrantes (PEDRO; ROCHA; NASCIMENTO, 2008; GIVEN;
GIVEN; KOZACHIK, 2001). Em particular a familia do doente com cancer experiencia
varios desses estressores durante todo o trajeto da doenca e sente a necessidade de
buscar forcas externas como a espiritualidade ou a religiosidade e relagcdes de convivio

social para enfrenta-los. (BARBIERI; MACHADO; FIGUEIREDO, 2005).

1.4 O Apoio Social na conjuntura da tematica
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Para compreender a amplitude do cuidado prestado pela familia ao
doente com cancer ¢ como ela se fortalece na busca pelas redes de apoio social, ¢
necessario o conhecimento de alguns conceitos.

Frequentemente, as terminologias rede social e apoio social apresentam-
se como sindnimos, porém, mesmo possuindo uma intima relagdo, estudiosos nacionais
e internacionais referem que ha diferengas conceituais entre elas (BOMAR, 2004;
PEDRO; ROCHA; NASCIMENTO, 2008). Gongalvez et al (2011) evidenciaram em
uma revisao de literatura que tais conceitos necessitam ser melhor esclarecidos, uma vez
que hé mais de uma conotag¢do para um mesmo conceito.

Segundo o dicionario, a palavra “rede” ¢ definida como cordas, fios ou
arames entrelacados enquanto que “social” ¢ um agrupamento de individuos integrados
em um ambiente. Dessa forma, “rede social” poderia ser definida como um
entrelagamento de individuos num ambiente social.

Por essa razdo, Bomar (2004) e Bowling (1997) utilizam a expressao
“Rede social” ao se referirem a pessoas, estruturas e/ou instituigdes que acompanham
um individuo e com as quais ele mantém vinculo social.

Este conceito, de acordo com Berkman e Glass (2000) e Bowling (1997),
esta vinculado as caracteristicas estruturais da rede, tais como: nimero de pessoas com
quem se mantém contato social, frequéncia das interagdes, presenga ou auséncia de um
companheiro, composicdo da familia e participagdo de atividades sociais de grupo.

Segundo Bullock (2004), ha dimensdes a serem avaliadas quanto a
composicao de uma rede social: simetria (avaliada pelo grau de reciprocidade dos
relacionamentos), homogeneidade (grau de semelhanca entre os individuos), densidade
e integracdo dos contatos (quantidade de pessoas proximas com que se relaciona), grau
de ligagdes (intensidade da intimidade, da reciprocidade e da disponibilidade das
pessoas com quem se relaciona) e dispersdo geografica (proximidade geografica das
pessoas de sua rede).

Pedro; Rocha; Nascimento (2008) complementam tal conceito definindo
rede social como uma “teia de relagdes” capaz de conectar pessoas com vinculos sociais
e que proporcionam recursos de apoio. Tal teia de relacionamentos é mantida pelas
pessoas, incluindo relacionamentos proximos, como familiares e amigos intimos, e
relacionamentos mais formais como profissionais ou educacionais (SEEMAN, 1996).

Esses vinculos se constituem de ligagdes que tornam possivel diferentes tipos de ajuda
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(O’REILLY, 1988) que, a medida que o tempo passa, tendem a aumentar
gradativamente (SLUZKI, 1997).

Os vinculos estabelecidos pelos membros da rede favorecem a ajuda
mutua. Tal sistema de relagdes, sejam formais ou informais, estimula os individuos a
darem e receberem apoio social, para que consigam enfrentar situagdes geradoras de
sofrimento fisico ou psicologico. Porém é importante ressaltar o fato de que as redes
sociais podem ou ndo oferecer diferentes tipos de apoio social e em graus diversos. Por
isso os beneficios da rede de apoio dependerdo da possibilidade de prover a ajuda
esperada pelo sujeito e de o sujeito perceber o apoio que lhe foi oferecido.

Embora os conceitos de rede social e apoio social estarem relacionados a
estratégia de enfrentamento de situacdes estressantes (BOCCHI; ANGELO, 2008;
PEDRO; ROCHA; NASCIMENTO, 2008; OSTERGREN et al, 1991; ORTH-GOMER,;
UNDEN, 1987; ORTH-GOMER; JOHNSON, 1987), o conceito de apoio social
objetiva analisar a eficidcia da rede em cumprir de fato o seu papel de apoio
(ANDRADE, 2001).

Sabe-se que o conceito de apoio social ¢ extremamente amplo e
multidimensional, pois diz respeito aos recursos disponibilizados pelas pessoas nos
momentos de dificuldade (DUE et al, 1999). A rede social é um sistema de relagdes de
que o individuo pode ou nao receber os mais diversos tipos de apoio social (PEDRO et
al, 2008; VALLA, 1999; COBB, 1976; CAPLAN, 1974).

O conceito de “apoio social” esta relacionado a eficicia da rede em
exercer o seu papel de apoio (CAPLAN, 1974). Assim, apoio social se refere a uma
dimensdo qualitativa da rede social, capaz de gerar nas pessoas um sentimento de
pertenga e valorizacdo (NORBECK; LINDSEY; CARRIERI, 1981; BERKMAN, 1984),
acarretando implicacdes fisicas, emocionais € comportamentais (PEDRO et al, 2008;
SEEMAN, 1996). Por isso, o processo de apoio social alude a reciprocidade dando
sentido a vida, tanto para o sujeito que recebe, quanto para o que oferece o apoio.

Tal conceito ¢ extremamente amplo e multidimensional (DUE et al,
1999), pois diz respeito a recursos disponibilizados, sejam eles materiais, emocionais ou
informacionais (COBB, 1976), mas que sdo de certa forma, essenciais para as pessoas €
que desencadeardo efeitos emocionais e/ou alteragcdes em seu comportamento (VALLA,
1999). O apoio social envolve mais do que auxilio material, dele emergindo
impreterivelmente aspectos emocionais, ¢ também a percepgao de valoragdo, dentro do

contexto no qual o individuo esta inserido (NORBECK; LINDSEY; CARRIERI, 1981;
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BERKMAN, 1984). Por isso o processo do apoio social alude essencialmente a questao
de reciprocidade tanto para o sujeito que recebe, quanto para o sujeito que oferece o
apoio, pois ambos sao beneficiados pelo sentido que isso representa em suas vidas.

Nesse sentido, Kahn e Antonucci elaboraram uma perspectiva tedrica na
busca da compreensdo da rede de apoio social a qual denominaram Escolta de Apoio
Social (FLORIANI, 2004). Trata-se de um modelo que avalia a estrutura e a
funcionalidade da rede de apoio social de uma maneira integrada e dindmica. A
estrutura ¢ avaliada através da identificacdo dos sujeitos que cercam o individuo e que
podem ser considerados emocionalmente proximos a ele. A funcionalidade remete a
qualidade de tais relagdes, avaliando a satisfacdo e os conflitos intrapessoais. O uso
deste modelo tedrico torna possivel identificar quando a rede de apoio social € um fator
de risco ou uma fonte de conflito e estresse para o individuo.

As redes de apoio social podem oferecer diversos tipos de apoio a
familia, desde o apoio material, voltado para uma assisténcia direta ao doente, até o
apoio emocional, informacional, afetivo e de interagdo social positiva, que auxiliam
seus membros na superagao dos desafios (KERR et al, 2004).

Sejam longas ou breves, intimas ou superficiais, as relagdes entre os
membros da rede social podem influenciar substancialmente no significado da
personalidade e na evolugdo da vida das pessoas. Além disso, as necessidades sociais
variam tanto no decorrer de cada etapa da doenga, como quanto ao perfil de cada
familia. Por esse motivo, o apoio social deve ser individualizado, direcionado de
maneira sensivel e integral (ZARIT, 2004), e, para que isso se torne possivel, ¢
necessario conhecé-lo e reconhecé-lo.

Uma das grandes dificuldades das pesquisas na temadtica do apoio social
tem sido a mensuragdo da qualidade e quantidade de apoio oferecido e recebido aos
individuos. A busca por escalas que possam servir de base aos pesquisadores na coleta
de dados tem sido uma necessidade.

Os primeiros olhares visando a constru¢ao de escalas de mensuracao do
apoio social, segundo Griep et al (2005), Matsukura, Marturano e Oishi (2002), Ribeiro
(1999) e Bowling (1997), apresentavam indices muito simplificados e foram pouco
assertivos na tentativa de unir as especificidades de um conceito tdo amplo. Essas
escalas, em sua maioria, se limitavam a descricdo da presenca de um conjuge,
disponibilidade de uma pessoa para quem confidenciar problemas decorrentes de crises,

composicao da familia e envolvimento em atividades sociais. A primeira escala recebeu
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o nome de Indice de Berle ¢ foi publicado em 1952 (BERLE; PINSKY; WOLF, 1952),
logo apo6s a publicagdo de Durkheim.

Essas medidas, embora essenciais para se iniciar as pesquisas nessa
tematica, ndo informavam a natureza intrinseca dos relacionamentos, nem detalhavam a
forma como os componentes da rede social funcionavam como um sistema de apoio
social (DEAN et al, 1994; BOWLING, 1997). As poucas escalas formais que foram
utilizadas para medir o apoio social se limitavam a indicadores indiretos e variaveis
socio-demograficas (WILCOX; ROLAND; HAMPTON, 1981; PAYNE; JONES, 1987;
MCDOWELL; NEWELL, 1996).

A ampliagdo para indicadores mais abrangentes ¢ multidimensionais, que
consideravam os aspectos funcionais dos relacionamentos, envolveu maiores niveis de
abstra¢do e uma maior diversidade conceitual (BOWLING, 1997), trazendo riqueza aos
achados e tornando possivel a mensuragdo da rede e do apoio social, conjeturando os
diferentes conceitos e definigdes subjacentes (PAYNE; JONES, 1987; DEAN et al,
1994, STREINER; NORMAN, 1998; BOWLING, 1997; ORTH-GOMER; UNDEN,
1987, MCDOWELL; NEWELL, 1996). Incluiu-se o desenvolvimento de conceitos
amplos e multidimensionais, diferenciando-se os conceitos de rede social, apoio social e
autoeficacia, bem como a visdo dos aspectos negativos do apoio social (STANSFELD;
MARMOT, 1992) e a insercdo dos aspectos relacionados a reciprocidade nas relagdes
(MINKLER, 1985).

Em oncologia, estudos nacionais e internacionais que focam o apoio
social a familia do doente com cancer abordam, em sua maioria, o cuidador familiar
como o provedor do apoio social e ndo a familia em si. Enfatizam também o inicio da
doenga, o tratamento e os cuidados paliativos, sendo escassas pesquisas voltadas para a
experiéncia na situacdo de cronicidade da doenga (GIVEN; GIVEN; KOZACHIK,
2001; SANCHEZ et al, 2010).

Outras pesquisas apontam os principais fatores que interferem no apoio
social, como aspectos socioecondmico-culturais, idade e género dos membros familiares
e situagdes desencadeadoras de estresse. A questdo da religiosidade e da espiritualidade
como um apoio social importante na provisdo de acesso as redes sociais foi percebida,
bem como a relevancia dos programas educativos, atividades em grupo e recursos
tecnologicos, como forma de melhorar o enfrentamento da doenga e consequentemente

a qualidade de vida do cuidador familiar (SANCHEZ et al, 2010).
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Em situagdes de enfermidades complexas como o cancer, a
disponibilidade de alguns recursos, tanto materiais, como sociais € emocionais, tem uma
fun¢ao muitas vezes decisiva na determinacao ¢ continuidade dos tratamentos e também

na efetividade do resultado (BENITEZ et al, 2001).

1.5 Cancer, Apoio social e Familia

A trajetdria do cancer, marcada por longos caminhos, exigem alteracdes
no estilo de vida da familia do doente. Por esse motivo, a assisténcia ao doente com
cancer deve ir além do cuidar meramente técnico ¢ incluir sua familia no processo do
cuidar (FERREIRA; VALLE, 2005).

O doente com cancer necessita constantemente de cuidado, sejam diretos
(em situagdes de dependéncia), ou indiretos (no acompanhamento diario de sua saude
e/ou tratamentos) (SOUZA; WEGNER; GORINI 2007). Given, Given, Kozachik
(2001) consideram como cuidado direto as situagdes que incluem a administragdo de
medicamentos, cuidados basicos de higiene e alimentagdo e assisténcia nos curativos e
feridas; e cuidados indiretos a procura por medicamentos, agendamento de consultas e
tratamentos e a organizacdo dos cuidados. Este mesmo autor discorre sobre a
necessidade que a familia do doente com cancer demanda quanto aos cuidados na
manejo dos sintomas e a necessidade constante de informagdes sobre todos os aspectos
da doenca: tratamentos, estratégias de resolucdo de problemas e recursos que a
comunidade dispde para lhe oferecer suporte (GIVEN; GIVEN; KOZACHIK, 2001).

As familias se comportam de maneiras distintas no trajeto das doencas e
suas necessidades consequentemente também variam, porém o cuidado, em sua maior
parte, € percebido como grande e complicado (DUPAS; CALIRI; FRANCIOSI, 1998).
Isso se deve ao fato de a familia ser, na maioria das vezes, responsavel por todas as
demandas de cuidado, e, mesmo leiga em varios aspectos assistenciais, acata a
responsabilidade de atender as necessidades fisicas, espirituais € emocionais do seu
familiar doente (SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007; SCHERBRING, 2002;
WANDERBROOCKE, 2005; BALNEAVES et al, 2007).

E fundamental que os profissionais da satide estejam aptos a reconhecer
a sobrecarga da familia, a adequar a comunicagdo nas orientagdes dos cuidados, a ajudar

na tomada de decisoes, a apoiar o cuidado domiciliar e a colaborar para que reconheca o
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luto e o vivencie de maneira saudavel. Para que isso seja possivel, faz-se necessario
conhecer a situacdo em que se encontra a familia do doente com cancer, visando a
implantacao de condutas adequadas e a¢des compativeis com a realidade de cada uma
(O'MARA, 2005; FLORIANI; SCHRAMM, 2006).

O diagnostico de cancer tende a desestabilizar a familia, gera incertezas e
dificuldades no cuidar. A familia percebe o cancer como uma luta a ser enfrentada e
identifica a sua propria fragilidade diante de todo esse processo (FERREIRA et al,
2010).

Quando se busca um cuidado sistémico e integral, direcionado a familia,
¢ possivel e necessario, envolvé-la no cuidado, munindo-a de recursos para que apoie
seus membros, trabalhando o impacto emocional e social do cancer (BALNEAVES et
al, 2007). Ferreira et al (2010) complementam ainda que para a familia enfrentar o
cancer ¢ imprescindivel que aceite o apoio que lhe ¢ oferecido, seja dos proprios
membros que se reorganizam para ajudar-se mutuamente, unindo-se e cooperando entre
si no cumprimento das tarefas, seja das redes que a comunidade, a igreja e demais
institui¢des envolvidas no processo do cuidar podem ofertar. Cuidar de um familiar
doente com cancer gera sentimentos e emog¢des que necessitam ser reconhecidos e
trabalhados: ansiedade, depressdo, duvidas, anseios, raiva, negagao, tensdo, conflitos de
relacionamento e inversdo de papéis (MCMILLAN et al, 2006; FERREIRA et al, 2010;
SILVA; ACKER 2007). Tais sentimentos podem ainda acarretar manifestagoes fisicas
nos membros familiares como cansago, doencas, sedentarismo, nutri¢do inadequada e
necessidade do uso de medicamentos (BECK; LOPES, 2007; GIVEN; GIVEN;
KOZACHIK, 2001; VANDERWERKER et al, 2005; NIJBOER et al, 2001; SILVA,;
ACKER, 2007; FLORIANI, 2004). A maioria desses problemas advém da sobrecarga
fisica, emocional e financeira da familia, fazendo com que muitos doentes passem a
ansiar a propria morte por sentirem-se um fardo para a familia (SOOTHILL et al, 2001;
CHING, 2007).

Por esse motivo, estudo nacional sugere que, independentemente do
apoio, a familia deve participar ativamente das decisdes, além de receber um suporte
para aprender a cuidar do doente, enfrentar, compreender e compartilhar experiéncias,
trabalhar conflitos e medos mais intimos (BECK; LOPES, 2007). Somente com base
nesses conhecimentos ¢ que os profissionais da saide se tornam aptos a planejar
intervengodes coerentes para facilitar o encontrar do apoio pelo qual a familia do doente

com cancer anseia e do qual necessita.
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Embora se saiba que a agdo do enfermeiro nessa area ¢ bastante
importante e significativa, o enfoque nessa tematica ¢ relativamente novo, o que remete
a uma deficiéncia nas publicagdes em ambito nacional que contribuam com agdes
efetivas de apoio a familia do doente com cancer, visto que fornecer apoio social € parte
do cuidado integral a familia. Destaca-se o importante papel que os enfermeiros
exercem na viabilizagdo do acesso as diferentes formas de apoio social a familia.

O exposto até aqui justifica investigagdes que aprofundem o
conhecimento sobre as caracteristicas do apoio social necessario a familia do doente
com cancer durante a experiéncia da doenca, ¢ que busquem subsidios que possibilitem

o planejamento de uma assisténcia de qualidade as familias.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

O presente estudo tem por objetivo caracterizar o apoio social percebido
pelas familias de doentes em tratamento do cancer, residentes num municipio do interior

do estado de Sao Paulo, durante a vivéncia com a doenga.

2.2 Objetivos Especificos

- Descrever o perfil dos doentes segundo as caracteristicas: género,
idade, tipo de cancer, tempo de tratamento, tipo de terapéutica e caracterizagdo
estrutural de sua rede de apoio social;

- Descrever o perfil das familias, segundo as caracteristicas: composi¢ao
familiar, género, classe social, religido/espiritualidade e caracterizacdo do apoio social
por ela percebido.

- Correlacionar os valores do apoio social geral, com as cinco dimensdes
do apoio social e os dados mais relevantes referentes aos integrantes da rede, apontadas

no Diagrama de Escolta.
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3. METODOLOGIA

3.1 Caracterizacio do estudo

A pesquisa ¢é de natureza quantitativa exploratorio-descritiva-
correlacional, de corte transversal. A pesquisa de corte transversal ¢ um dos tipos de
estudos epidemiologicos mais utilizados em saude, pois permite fazer um diagnostico
de uma situagdo vivida por uma determinada populagdo (WALKER, 2005).

Ao descrever a distribui¢do de um evento numa populagdo, as pesquisas
quantitativas adotam uma estratégia sistemadtica, objetiva e rigorosa, a fim de gerar
novos conhecimentos, utilizando inicialmente um raciocinio dedutivo (CRESWELL,
2008; WALKER, 2005), e através de variaveis pré-determinadas, obtém resultados
numéricos (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

Pesquisas quantitativas que utilizam desenho nao-experimental sao
usadas para descrever, diferenciar ou examinar associagdes. Neste caso, nao ha
designacao aleatoria, ndo ha grupo controle, nem manipulagdo de varidveis, baseando-se
apenas na observagao natural do fato. Tal escolha se d4 quando as caracteristicas ou
variaveis nao podem ser manipuladas experimentalmente.

Os desenhos ndo-experimentais mais utilizados em pesquisas
quantitativas de enfermagem sdo as pesquisas descritivas e correlacionais (SOUSA;
DRIESSNACK; MENDES, 2007). Estudos descritivos, também denominados de
estudos exploratorios, podem ser realizados quando ha pouco conhecimento sobre um
determinado fendmeno (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2009).

A pesquisa descritiva se baseia na observagdao, na descricdo € na
documentacdo de varios aspectos de um fato determinado, assim, ndo hd manipulagdo
de variaveis e ndo se busca por causas ¢ efeitos que se relacionem a ele, pois se limita a
descrever a realidade do fendmeno e determinar a frequéncia do mesmo (BURNS;
GROVE, 2005). Por sua vez, estudos correlacionais sao realizados com a finalidade de
examinar a relagdo entre duas ou mais variaveis (LOBIONDOWOOD; HABER, 2009).

Os resultados obtidos com pesquisas exploratorias descritivas sdo a base
de conhecimento para gerar hipdteses e permitem o direcionamento de estudos
subsequentes, dentre eles os correlacionais e, por avaliarem uma determinada situagao

da populacdo em um momento especifico, tais pesquisas tornam-se linha de base para o
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planejamento em saude publica (MASSAD et al, 2004, JEKEL; KATZ; ELMORE,
2001).

3.2 Local

A pesquisa foi realizada nos domicilios de familias de doentes com
cancer. Os doentes foram referenciados a partir de um servico que centraliza o
seguimento de pacientes diagnosticados com cancer do Sistema Unico de Saude (SUS)
em uma cidade do interior do Estado de Sdo Paulo. Nesse servico os pacientes sao
assistidos periodicamente, sendo encaminhados para profissionais distintos e recebem
material cirtirgico e medicamentos.

Tal municipio, localizado a 170 km da capital, tem uma populacao de
aproximadamente 190.000 habitantes e a expectativa de vida, segundo censo de 2000,
era de 71,34 anos (BRASIL, 2000). Sabe-se também que no ano de 2008 foram
registrados neste municipio 31 Obitos por neoplasias, correspondendo a

aproximadamente 10% das causas de obito da populagdo total (BRASIL, 2010).

3.3 Sujeitos

Os critérios de inclusdo das familias do estudo foram tragcados a partir
dos sujeitos diagnosticados com céncer, com idade superior a 24 anos', moradores no
municipio em questdo, diagnosticados com cancer, em pleno tratamento da doenca e
aceite na participacdo da pesquisa. Esse recorte se justifica pela necessidade de que
esses individuos estivessem inseridos em uma rede de assisténcia, utilizando
periodicamente os servigos de satde, podendo assim opinar sobre eles.

Norteado pelos critérios de inclusdo o levantamento inicial identificou
105 doentes oncoldgicos adultos, com diagnostico de neoplasia maligna, confirmado
por bidpsia no periodo de 1998 a dezembro de 2008, excluindo os canceres de pele ndo-

melanoma, no servigo em questao.

' A World Cancer Report, 2008 (WHO, 2009) considera que a idade adulta se inicia aos 24 anos. Esse critério
se fez necessario porque o servigo atende também criancas e adolescentes, os quais ndo foram objetos dessa
pesquisa.
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A partir disso, a populagdo do estudo foi composta pelas familias desses
doentes ¢ mediante o aceite para participar da pesquisa, confirmado pela assinatura do
Termo de Consentimento Livre Esclarecido.

Ao confirmar a visita, para a coleta de dados, foi identificado que dos
105 doentes oncologicos, 22 deles ndo residiam mais no municipio e nove haviam
falecido no periodo. Cinco familias se recusaram a participar da pesquisa, ficando com
o total de 69 familias.

Visando obter dados condizentes com o pensamento da familia, optou-se
por realizar a coleta de dados com o maior numero possivel de membros familiares
presentes € em nao sendo possivel tendo participagdo de no minimo diades familiares,
sempre incluindo o proprio doente. Nesse sentido, fizeram parte dessa pesquisa um total

de 161 pessoas, sendo 69 doentes e 92 membros familiares.

3.4 Aspectos Eticos e Legais

As entrevistas e questionarios com as familias dos doentes oncoldgicos
foram realizados em seus domicilios, apds consentimento e assinatura do termo,
respeitando a escolha sobre a data e hora estipuladas pela familia.

Em todo o trajeto da pesquisa foram respeitadas as recomendagdes da
Resolugdo 196/96 regulamentada pelo Conselho Nacional de Saude, que trata de
pesquisas com seres humanos (BRASIL, 2003).

Todos os sujeitos da pesquisa concordaram em participar e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Ainda nesse sentido, todos foram
informados do objetivo da pesquisa, da garantia de sigilo e da privacidade quanto aos
dados confidenciais, bem como informados sobre a liberdade em recusar-se a participar
ou retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem prejuizo ou penalizagdo
(APENDICE 2).

O projeto foi aprovado pelo comité de Etica em Pesquisa da UFSCar

CAAE 00230135135-10 Parecer 218/2010.
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3.5 Procedimentos para a coleta de dados

A primeira parte da pesquisa foi realizada nos meses de julho e agosto de
2010, com a analise das fichas cadastrais dos doentes acompanhados pelo servico em
questdo, para identificagdo daqueles que atendiam aos critérios de inclusao.

A segunda parte do levantamento se iniciou com o contato telefonico
com as familias, para convida-las a participar da pesquisa e agendamento do dia e hora
de acordo com suas preferéncias e disponibilidades, viabilizando o dia que havia maior
numero de membros familiares presentes no domicilio.

Nos dias propostos a pesquisadora foi pessoalmente ao domicilio de cada
familia participante, e apds a explicagdo da pesquisa e assinatura do TCLE, iniciou-se as
entrevistas, cuja duracdo média aproximada foi de 1h e 30 min cada. As entrevistas
realizadas no domicilio ocorreram nos meses de agosto a novembro de 2010 e a coleta
de dados foi feita a partir de trés instrumentos: (i) Instrumento de caracterizagdo da
familia (APENDICE 1); (ii) Escala de Apoio Social do Medical Outcomes Study-MOS-
SSS, (ANEXO 1); e (iii) Diagrama de Escolta (ANEXO 2).

Antes da coleta, cada instrumento foi apresentado a familia e explicado
seu conteido. A pesquisadora iniciou a coleta pelo instrumento de caracterizacdo da
familia, em seguida foi aplicado o Diagrama de Escolta e depois cada membro familiar

respondeu individualmente a MOS-SSS, na presen¢a da pesquisadora.

Caracterizacao da familia do doente

Para pesquisar familia ¢ necessario conhecer sua estrutura, quem faz
parte dela, como acontecem as interagdes entre os membros, como se dao os vinculos
com a familia nuclear e extensa e como eles se relacionam com o meio externo
(WRIGHT; LEAHEY, 2009). Além disso, ¢ sabido que determinadas variaveis sécio-
demograficas como idade, género, estado civil, religido/espiritualidade, bem como
classe social, sdo destacadas na literatura como influenciadoras na percepcao do apoio

social recebido (ZANINI; VEROLLA-MOURA; QUEIROZ, 2009).
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Sabe-se que o diagndstico de cancer dé inicio a uma re-estruturagdo
financeira na familia, podendo intensificar problemas orcamentarios, € muitas vezes
diminuindo a capacidade da familia enfrenta-lo (SIWOLOP, 1997).

Baseado na exposicao descrita e na experiéncia dos pesquisadores foi
construido um instrumento para caracterizagdo da familia, composto por 21 questdes
voltadas a identificagdo da familia, bem como caracteristicas socio-demograficas,

econdmicas, aspectos referentes a religido/espiritualidade e informagdes relativas ao

cancer.

Escala de Apoio Social do Medical Outcomes Study (MOS-SSS)

A escolha por este instrumento se deu pela necessidade de se obter
informagdes a partir de um questiondrio curto e de facil aplicacdo, que disponibilizasse
informagdes precisas sobre as dimensdes do apoio social.

Essa escala (MOS-SSS) foi utilizada em diversas pesquisas e no estudo
original, realizado por Sherbourne e Stewart (1991) foi aplicada em 2987 adultos de
Boston, Chicago e Los Angeles, nos Estados Unidos, em pacientes com diagndstico de
depressdo, diabetes, doengas coronarianas e /ou hipertensdo. Nesse estudo, as questoes
referentes ao apoio social totalizavam dezenove, agrupadas por suas fungdes nas cinco
dimensdes de apoio social: apoio emocional, apoio de informagao, apoio material, apoio
afetivo e apoio do tipo interagdo social positiva.

Apds uma avaliacdo da validade de constructo, os autores reduziram as
cinco dimensdes de apoio social para quatro, devido a jun¢do da dimensdo emocional
com a de informagdo. Em 2001, avaliou-se em um Estudo Pré-Satde o grau de
correlacdo entre as perguntas, e também entre cada pergunta com a dimensdo a que
pertencia, assim, obteve resultados adequados para a conservacao de todos os itens da
versao traduzida (CHOR et al, 2001).

Estudo subsequente analisou a validade de constructo do questionario,
através da técnica de analise fatorial exploratéria, de forma a identificar
preliminarmente quais as diferentes dimensdes da estrutura. Tais resultados sugeriram
que houvesse trés dimensdes: a dimensdes afetiva/interagdo social positiva, a dimensao
emocional/informacional e a dimensdo material (GRIEP et al, 2005).

Numa segunda etapa, um estudo desenvolvido por Mattos (2009) avaliou

a validade de constructo (dimensional) da escala de apoio social utilizada no Medical
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Outcomes Study, traduzida e adaptada para o portugués no Estudo Pré-Saude, sob a
perspectiva confirmatoria por analise fatorial e concluiu que embora o modelo de quatro
fatores tenha apresentado vantagens em relagcdo aos outros modelos, havia necessidade
de implementar ajustes.

Diversos estudos de validagao do MOS foram realizados em diferentes
populacdes e diferentes idiomas, destaca-se aqui o estudo da validade de constructo
realizado em um delineamento transversal que utilizou uma amostra de pacientes com
cancer ambulatorial em um hospital de Barcelona, Espanha (REQUENA; SALAMERO;
GIL, 2007). Payne et al (2001) pesquisaram as diferencas nas dimensdes de
apoio social através da MOS-SSS em doentes com cancer ingleses que estavam em
tratamento quimioterapico ou radioterapico.

Foi realizada também uma associagdo entre apoio social obtido pela
aplicagdo da MOS-SSS e eventos estressantes, cujos sujeitos de pesquisas eram
mulheres em tratamento para cancer de mama nos Estados Unidos (KORNBLITH et al,
2001).

Andrade et al (2001) optou por usar a MOS-SSS a fim de se encontrar
uma associagdo entre os niveis de apoio social e a frequéncia relatada de auto-exame de
mama, mantendo a estrutura original de 19 questdes referentes 4s 5 dimensdes de apoio
social.

Pinto et al (2006) utilizaram a MOS-SSS proposto por Andrade et al
(2001) em sua pesquisa que estudou o apoio social em idosos residentes em uma area
rural do interior de Sao Paulo.

Apds uma andlise global do instrumento e de suas aplicagdes, optou-se
por utilizar as questdes aplicadas na Escala de Apoio Social do Medical Outcomes
Study (SHERBOURNE; STEWART, 1991), aplicada por Andrade (2001) e atualmente
aplicada também no National Population Health Study (NPHS), ndo apenas pelos bons
resultados da consisténcia interna (coeficientes Alpha de Cronbach acima de 0,91),
estabilidade e validade de constructo do instrumento, mas também pelo fato dos
conceitos de apoio social adotados serem os que melhorem se adéquam aos preceitos da
MOS-SSS, de pesquisadores do Estudo Pro-Saude (ANDRADE, 2001) e da presente
pesquisa, ressaltando a percepcdo sobre a disponibilidade das pessoas em suprir suas
necessidades materiais, emocionais, afetivas, informacionais ¢ de interacao social.

A MOS-SSS avalia o apoio social de forma multidimensional, ¢ um

questionario curto, de facil aplicagdo ¢ mede as dimensdes do apoio social percebido
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pelo doente, com o objetivo de avaliar a frequéncia disponivel do apoio caso ele
necessite.

O questionario proposto por Andrade et al (2001) mantém a estrutura
original de 19 questdes, abrangendo cinco dimensdes do apoio social: Apoio Material
(questdes de 01 a 04 concernentes a provisdo de recursos materiais e instrumentais);
Apoio Afetivo (questdes de 05 a 07 referentes as demonstracdes fisicas de amor e
afeto); Apoio Emocional (questdes 08 a 11 relativos as expressdes de sentimento,
compreensdo e confianga); Apoio de Informacao (questdes de 12 a 15 que avaliam a
disponibilidade das pessoas obterem conselhos e orientagdes); e Interacdo Social
Positiva (questdes 16 a 19, referentes a disposi¢ao das pessoas em se divertir e relaxar).

Cada questdo ¢ respondida baseada em cinco escores de frequéncia
consideradas disponiveis (i.e. sempre = 5, quase sempre = 4, as vezes = 3, raramente = 2

e nunca = 1).

Diagrama de Escolta

O Diagrama de Escolta ¢ um instrumento que representa graficamente o
modelo de Escolta de Apoio Social, proposto por Kahn e Antonucci (1980), revisado
por Antonucci e Akiyama (1987) e Antonucci, Akiyama e Takahashi (2004). No plano
tedrico, este modelo pode ser compreendido a partir de modelos que propde o
desenvolvimento como um processo que comeca na concepcao do homem e perdura até
sua morte, abarcando um processo de interagdes sociais, culturais, biologicas e
psicolédgicas (DIEHL, 1999).

Por isso, o modelo da escolta tem uma conotacdo dinamica,
considerando as relagdes sociais no decorrer da vida (KAHN; ANTONUCCI, 1980).
Compreende-se, que cada pessoa ao longo dos anos € cercada por varias outras a quem
se liga por relagdes que envolvem o dar e receber apoio social. O surgimento deste
modelo se deu como forma de buscar uma maneira mais concisa de operacionalizar o
conceito de rede e de apoio social para poder avalia-los e medi-los.

O termo Escolta apresenta uma conotagao temporal, reconhecendo que o
ser humano, ao longo de toda a vida, esta cercado por pessoas com quem se relaciona
(KAHN; ANTONUCCI, 1980), sejam familiares ou amigos. A relacdo se da por
estarem emocionalmente proximos uns dos outros, valorando a importancia de tal

relacionamento, auxiliam mutuamente a fim de superar os percalgos da vida.
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Ao propor o modelo da Escolta Social, Kahn e Antonucci (1980)
consideraram também o potencial de tais relagdes, ou seja, os relacionamentos podem
ser uma fonte de protecdo, porém, ha situagdes em que se tornam prejudiciais,
enfraquecendo potenciais ou aspiracdes do individuo (ANTONUCCI; AKIYAMA;
TAKAHASHI, 2004; KAHN; ANTONUCCI, 1980).

Assim, a proposta de representacdo do modelo de Escolta foi
graficamente apresentada em forma de alvo, com trés circulos concéntricos e
hierdrquicos, cujo centro ¢ representado pelo participante. As pessoas consideradas
importante para o sujeito sdo distribuidas ao longo dos circulos conforme o grau de
proximidade.

O Diagrama de Escolta pode ser dividido em duas partes, segundo suas
proposi¢des. Em um primeiro momento € possivel avaliar a estrutura da rede de apoio,
uma vez que a seguinte solicitagdo ¢ feita ao doente: “Pense nas pessoas de quem vocé
se sente tdo proximo que seria dificil imaginar a vida sem elas”, em seguida posiciona-
se essas pessoas no circulo mais interno ao diagrama, de acordo com a resposta. Apos,
solicita-se ao doente: “Pense nas pessoas que ndo sao tao proximas, mas que mesmo
assim s3o importantes para voc€”, posiciona-se entdo os bonecos no circulo
intermediario. Por fim solicita-se: “Pense naquelas pessoas que vocé ndo mencionou,
mas de quem vocé se sente proximo e cré que sao importantes o suficiente de modo que
deveriam ser colocados na sua rede” e posiciona-se os bonecos no circulo mais externo.
Dessa forma, ¢ possivel coletar informagdes referentes as caracteristicas estruturais da
rede social, ou seja, a multiplicidade das relagdes identificadas com as quais a pessoa
pode realmente contar em sua rede. Para complementar a estrutura da rede, questiona-se
o doente com relagdo as pessoas citadas no diagrama: nome, idade, sexo, circulo em que
foi posicionada, relacdo com o doente (conjuge, filho, pai, amigo, etc), tempo que se
conhecem, frequéncia com que se encontram (diariamente, semanalmente, mensalmente
ou anualmente) e distancia entre as residéncias (menos de 30 minutos, entre 30 ¢ 60
minutos e mais de 60 minutos).

Como o foco da pesquisa ¢ descrever a estrutura da rede de apoio do
doente e caracterizar as dimensdes do apoio da familia, optou-se pela ndo realizagdo da
segunda parte do Diagrama da Escolta, cujo objetivo ¢ avaliar a funcionalidade da rede
de apoio do doente. A proposicdo deste segundo momento visa obter e analisar as
relagdes de apoio: confidenciar coisas importantes, ser tranquilizado e estimulado em

momentos de incerteza, ser respeitado, ser cuidado em situacdo de doenga, conversar
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quando estd triste, nervoso ou deprimido e conversar sobre a propria saude
(ANTONUCCIL AKIYAMA, 1987).

E importante destacar que o modelo da escolta tem sido utilizado em
pesquisas que buscam compreender e caracterizar as redes de apoio social nas mais
diversas situagoes, nas diferentes fases do ciclo vital, dentre elas destacam-se: criangas e
adolescentes (BRITO; KOLLER, 1999; PETERSEN; KOLLER, 2006; LEVIT, 2005);
idosos (ANTONUCCI; ACKIYAMA, 1987, ANTONUCCI; ACKIYAMA;
TAKAHASHI, 2004; BOURQUE et al, 2005; CARSTENSEN et al, 2000; GARCIA et
al, 2004; PAULA-COUTO, 2007; LAMPERT, 2009; SANTOS; PAVARINI; BRITO,
2010), doentes psicoticos (FREITAS, 2006), usuarios de droga (BRITO, 1999); e casais
ribeirinhos (SILVA et al, 2010).

Em comum, tais pesquisas anuem a idéia de que a rede de apoio social ¢
fundamental na manutengdo do bem estar ¢ melhora da satisfacdo com a vida, e
subsidiam intervengdes mais eficazes para melhorar a qualidade de vida das pessoas.

Em suma, a relevancia da esfera interpessoal no adulto com cancer
justificou uma pesquisa fundamentada no modelo de Escolta de Apoio Social de Kahn e
Antonucci (1980) por trazer resultados descritivos, e de forma multidimensional, das

redes de apoio social no ambito da oncologia.

3.6 Analise dos dados

Os dados coletados a partir dos questiondrios aplicados foram analisados
através de tratamentos estatisticos. Em pesquisas quantitativas, a analise dos dados
inicia-se com a descricdo dos fenomenos, através da verificagao das frequéncias € o
calculo das medidas de localizagdo central e de dispersdo para cada variavel
isoladamente.

As informacdes referentes a caracterizagao dos doentes e da familia, bem
como os dados obtidos apds a aplicacdo do diagrama da escolta, foram codificados e
langados em uma planilha no programa Excel. Utilizou-se a estatistica descritiva para a
analise dos mesmos, sendo descrito em graficos segundo as frequéncias simples e/ou
percentuais.

O apoio social percebido foi calculado segundo Andrade (2001), através

das cinco dimensodes citadas e agrupadas em cinco escores independentes. O total
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respondido foi dividido pelo maximo de pontos que poderiam ser obtidos de acordo

com o numero de perguntas de cada dimensdo. Esse valor foi multiplicado por cem para

que se obtivesse um indice de padronizagao, variando de 20 a 100 conforme féormula

apresentada no Quadro 1.

Quadro 1: Representacio do calculo do apoio social da Escala Social do Medical
Outcomes Study, segundo Andrade (2001). Sao Carlos, 2011.

indice padronizado

de cada dimensao

Soma dos pontos obtidos nas perguntas

= X 100
Miéximo de pontos que poderiam ser obtidos

de acordo com o niimero de perguntas de

cada dimensao do apoio social

Para a analise desses resultados utilizou-se a estatistica descritiva,

obtendo-se a média de cada dimensdo do apoio social. A Média corresponde a Soma

dos pontos obtidos pela MOS-SSS dividido por N (nimero da populagado).

O Desvio Padrao (DP), uma maneira de representar a dispersdo dos

dados ao redor da média, correspondendo a raiz quadrada da variancia, sendo que

variancia ¢ a soma dos quadrados obtidos da discrepancia entre os valores obtidos ¢ a

média, dividida pelo N, e, associada ao desvio padrao permite analisar como os dados

obtidos se distribuem ao redor da média, para mais ou para menos, pois, quanto mais

proximos da média, mais homogéneo o conjunto.
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4. RESULTADOS E DISCUSSOES

Foram entrevistadas 69 familias de doentes com cancer, perfazendo um
total de 161 pessoas. Os dados obtidos sdo apresentados em dois tdpicos, considerando
0s objetivos especificos:

- perfil dos doentes segundo as caracteristicas: género, idade, tipo de
cancer, tempo de diagndstico, tipo de terapéutica e caracterizacdo da estrutura da rede
de apoio social por eles percebida;

- perfil das familias, segundo as caracteristicas: composi¢cdo familiar,
género, grau de instrugdo, classe social, religido/espiritualidade e caracterizacdo do

apoio social por elas percebido.

4.1) Perfil dos doentes

Os dados coletados permitiram identificar as principais informagdes
referentes a populagao de doentes com cancer que participaram da pesquisa.

A maioria dos doentes consultados (65%) era do género feminino e 35%
do género masculino. Quanto a idade dos doentes, a minima foi de 28 ¢ a maxima de 89
anos, sendo a média 59,4 anos e¢ o Desvio Padrio (DP) de 13. Houve, ainda,
concentracdo de 61% na faixa etaria de 48 a 68 anos.

O cancer mais incidente foi o de mama (36%) seguido do céancer de
prostata (10%), mantendo a tendéncia nacional de serem os tumores de maior incidéncia
em mulheres ¢ homens respectivamente (BRASIL, 2009).

Quanto ao tempo de diagnostico, 0 minimo foi de um ano e o maximo de
nove, com uma média de trés anos ¢ DP de 1,9, com a maioria (60%) dos doentes
concentrada na faixa entre um e dois anos de diagnostico.

Ja com relagdo a terapéutica recebida pelos doentes, houve prevaléncia
de quimioterapia (91,3%), cirurgia (73,9%) e radioterapia (51%), sendo citados também
hormonioterapia (16%) e Onco-BCG (1%). Tais informagdes podem ser observadas na

Tabela 1.
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Tabela 1: Distribuicao do perfil dos doentes segundo as caracteristicas género,
faixa etaria, tipo de ciancer, tempo de diagndstico e tipo de terapéutica. Sdo Carlos,

2011.

Caracteristicas N %
Género

Feminino 45 65%
Masculino 24 35%
Idade (anos)

[28 a 38 4 6%
[38 a 48] 7 10%
[48 a 58] 15 22%
[58 a 68] 27 3%
[68 a 78] 10 14%
[78 a 89] 6 9%

Tipo de cancer

Ca de mama 25 36%
Ca de prostata 7 10%
Ca de esofago 7 10%
Ca de intestino 6 9%
Ca de cavidade oral 5 7%
Ca de pulméo 4 6%
Ca de ovario 3 4%
Melanoma 2 3%
Linfoma Nao-Hodgkin 2 3%
Ca de colo de utero 2 3%
Outros’ 6 9%
Tempo de diagnostico (anos)

[Ta3] 42 60%
[3a3] 16 24%
[5a7] 5 7%
[7a9] 5 7%
[9a10] 1 1%

! Linfoma de Hodgkin, Linfoma de Burkitt, Cancer de pancreas, de testiculo, de laringe e de estdmago

Com relagdo ao tempo do diagndstico, a maioria (60%) havia sido de um
a trés anos, resultado esperado pela condi¢do da doenga e contato maior com o servico.
A incidéncia de cancer considerando ambos os géneros, embora

semelhante nos paises desenvolvidos, ainda possui diferenga contrastante nos paises em
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desenvolvimento, como o Brasil. Pesquisas demonstram uma prevaléncia no género
feminino de 25% maior que no género masculino (PISANI et al, 2002; BRASIL, 2009).

No estudo epidemioldgico inicial, realizado com o intuito de se obter as
informacgodes sobre a prevaléncia do cancer no municipio em questdo, a partir da analise
das fichas cadastrais do servico, a diferenca entre os géneros foi de 66,1%
(RODRIGUES; FERREIRA, 2010).

Sabe-se que além do género, a idade tem sido levada em consideragdo
pelos pesquisadores, por apresentar-se como fator de risco para diversos tipos de cancer
(BRASIL, 2009; WHO, 2009). No estudo epidemiologico inicial, a faixa etaria de maior
prevaléncia, independente da localizagdo do cancer, ficou entre 55 e 64 anos
(RODRIGUES; FERREIRA, 2010).

O cancer ¢ um conjunto de mais de 100 doengas e devido a essa
diversidade, ha também uma diversidade quanto a faixa etaria e as respostas as
terapéuticas propostas. Segundo Secoli, Padilha e Oliveira-Leite (2005), os doentes que
ndo obtiveram sucesso terapéutico com o0s avangos tecnologicos em oncologia que
visam apenas a cura, podem buscar, com a terapéutica, melhorar sua qualidade de vida.
Nessa situagdo, Ferreira, Scarpa e Silva (2008) destacam que muitos doentes nio se
beneficiam com os avangos da medicina e, nesse caso, a longevidade passa a ser
acompanhada de uma baixa qualidade de vida, especialmente decorrente da
agressividade dos tratamentos e do sofrimento fisico e emocional que atinge o doente e
sua familia.

Estudos apontam que, no Brasil, 60 a 70% dos casos novos de cancer de
mama ocorreram na faixa etaria entre 40 e 69 anos de idade e que 91% dos Obitos
decorrentes de neoplasia mamaria ocorreram em mulheres com idade superior a 40 anos
(BRASIL, 2008). Também em outros paises, o cAncer de mama tem sido destacado por
ter o envelhecimento como um fator de risco conhecido em diversos casos (CANADA,
2001).

Nesse contexto, sabe-se que o perfil mundial do cancer de mama
representa atualmente cerca de 10% de todos os casos novos e 23% dos casos de cancer
em mulheres. A incidéncia neste estudo foi semelhante aos achados na Regido Sudeste
(BRASIL, 2009), totalizando 56% dos achados para o género feminino, como pode ser

observado no Grafico 1.
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Grifico 1: Distribuicao da porcentagem de doentes do género feminino segundo o
tipo de cancer. Sao Carlos, 2011.

Embora o cancer de mama seja a neoplasia de maior prevaléncia entre as
mulheres em diversos paises, atualmente, no Brasil, ocorrem variagdes entre a primeira
e a segunda colocagdo conforme a regido do pais. Nas regides norte e centro-oeste, o
primeiro lugar tem sido ocupado pelo cancer de colo do ttero (BRASIL, 2008).

Estudos epidemiologicos apontam que em 2006 o cancer de mama, na
regido sudeste do Brasil, apareceu como sendo o de maior incidéncia, com 73 casos
novos por 100.000 mulheres (GEBRIN; QUADROS, 2006). Considerando que os
indices de mortalidade tém aumentado, especialmente nos paises em desenvolvimento,
em consequéncia principalmente do retardo no diagndstico (BRASIL, 2008), fica
configurado um problema de dificil manejo futuro.

O estado de Sao Paulo ¢ atualmente o que apresenta o maior indice de
mortalidade em nimeros absolutos, com 2.876 dbitos por cancer de mama (BRASIL,
2009), agravado ainda pelo fato de que cerca de 40 a 50% das mulheres com esse tipo
de cancer encontram-se em estagio avangado da doenga no momento do diagnostico

(BRASIL, 2009).
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Os dados do presente estudo confirmam essa afirmagdo, pois 48% das
mulheres com cancer de mama estavam em estagio avancado da doenca e destas 83% ja
possuiam metéstases, com destaque para metdstase Ossea em 70% dos casos
(RODRIGUES; FERREIRA, 2010).

Estudos destacam que 61% das causas de Obitos decorrentes de
neoplasias mamarias em cinco anos apds o diagndstico, acontecem em decorréncia de
serem diagnosticados em estdgios avancados. O valor mediano do percentual de
pacientes nesses estagios chega a 45% (THULER; MENDONCA, 2005; GUERRA et
al, 2009).

Em se tratando do género masculino, o cancer de prostata foi o mais
incidente (29%), semelhante aos achados nacionais (BRASIL, 2009), como pode ser

observado no Grafico 2.

CA de Prostata | §29%
CAde Es()fagoil J21%

CA de Cavidade oral | J 21%
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Melanoma | 94%

CA de Testiculo 4%
CA de Pumao |——94%
CA de Pancreas | 04%
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Grifico 2: Distribuicio da porcentagem de doentes com ciancer do género
masculino segundo o tipo de cincer. Sdo Carlos, 2011

Atualmente, as neoplasias prostaticas sdao consideradas as mais
prevalentes em homens, representam cerca de 10% do total de cancer e estdo
intimamente relacionadas a faixa etaria, uma vez que 75% dos casos no mundo ocorrem

a partir dos 65 anos (BRASIL, 2009).
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Dos doentes diagnosticados com cancer de prostata, 72% eram maiores
de 65 anos, sendo a média de idade 69 anos, com um Desvio Padrio de 6,2 com idade
minima de 62 e maxima de 79.

O aumento observado na incidéncia do cancer de prostata ¢ visivel
mundialmente e pode ser justificado pela evolucdo dos métodos diagndsticos, pela
melhoria na qualidade dos sistemas de informagdo e pelo aumento na expectativa de
vida (BRASIL, 2009).

No presente estudo, o cancer de pulmao se destacou por ocupar a
segunda posi¢do no género feminino (7%) e a quarta no género masculino (4%),
divergindo com os dados atuais que apontam que as neoplasias pulmonares
representam, no Brasil, a segunda posi¢cdo no ranking para o género masculino e a
quarta para o género feminino (FRANCESCHI et al, 2000; BARROS et al, 2006;
BRASIL, 2009).

O aumento do numero de casos em mulheres tem se mostrado
preocupante, uma vez que, segundo o Instituto Nacional do Céancer, foram cerca de
9.320 novos casos de cancer de pulmdo em mulheres no Brasil no ano de 2006,
correspondendo a um risco estimado de 10 em cada 100.000 mulheres (BRASIL, 2004).

A sobrevida média acumulada total, no caso das neoplasias pulmonares,
em cinco anos varia de 13 a 21% nos paises desenvolvidos e de 7 a 10% nos paises em
desenvolvimento como o Brasil (BRASIL, 2004). Tal fato eleva as discussdes sobre as
diferengas entre os géneros e o habito de fumar, uma vez que foram estimados 17.850
novos casos em homens e um risco de 19 em cada 100.000 homens no Brasil no ano de
2006 (BRASIL, 2004).

Até a década de setenta, nos Estados Unidos, houve um aumento
significativo no numero de 6bitos em mulheres atribuido ao aumento do consumo de
cigarro. Atualmente, 90% das mortes por cancer de pulmio nos Estados Unidos so
decorrentes do tabagismo (STEWART et al, 2004).

No Brasil, a taxa de mortalidade por cancer de pulmao aumentou de 7,2
em 1980 para 9,4 6bitos por 100 mil habitantes em 2003 e entre mulheres, o aumento da
taxa foi observado independentemente da idade (BRASIL, 2004; BRASIL, 2005;
MALTA et al, 2007). Além disso, estudos demonstram que em algumas regides do
Brasil, como a regido sul e sudeste, a prevaléncia de tabagismo entre mulheres ja se

aproxima da observada entre homens (BRASIL, 2004; MALTA et al, 2007).
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O risco atribuido ao consumo do cigarro como potencial agente
etiologico de neoplasias é superior a 90%, fato que poderia ser controlado com medidas
preventivas de saude publica (STEWART, 2004; BRASIL, 2004; BRASIL, 2005;
MALTA et al, 2007).

Quanto ao cancer de colo de utero, as estimativas para o ano de 2010 e
2011 revelaram-no como o segundo mais incidente no género feminino (exceto cancer
de pele ndo-melanoma), atras apenas do cancer de mama (BRASIL, 2009). No presente
estudo, o cancer de colo de utero ocupou a terceira posigao.

O cancer de colo de ttero possui uma caracteristica diferente das demais
neoplasias. H4 anos dispde-se de um exame de rastreamento, o Papanicolau,
cientificamente denominado como exame de citologia oncotica, que tem sido capaz de
detectar o cancer de colo de utero ainda em fase inicial e curavel, com medidas
extremamente simples. Tal exame tem sido o responsavel pela reducdo da incidéncia e
da mortalidade nos paises desenvolvidos, desde os anos 60 (SCHIFFMAN; BRINTON;
DEVESA, 1996).

Quando comparado ao cancer de colo de utero, as neoplasias de ovario
possuem baixa incidéncia (NOSSOV et al, 2008) ¢ um risco de contrair a doenga
extremamente variavel entre os paises (TANGJITGAMOL et al, 2009).

Na presente pesquisa, o cancer de ovario ocupou a segunda posicao entre
as mulheres (7%), valor em discrepancia com os achados nacionais, que o colocam em
11° lugar no ranking das neoplasias femininas (BRASIL, 2009).

A preocupagdo com tal neoplasia se d& principalmente por sua alta taxa
de mortalidade (BRASIL, 2009). Embora considerada uma doenca silenciosa durante
anos, tal conceito tem sido contestado por estudos que demonstraram a presenga de
sintomas at¢ 36 meses antes do diagnéstico (BANKHEAD; KEHOE; AUSTOKER,
2005). A discussao referente a esse aspecto se da pelo fato de tais sintomas serem
subestimados e inespecificos, associados frequentemente a outras condigdes benignas e
frequentes nas mulheres.

O cancer de cavidade oral, segundo mais incidente nos homens no
presente estudo, juntamente com o cancer de es6fago, ocupa no Brasil a quinta posi¢ao
entre os canceres mais incidentes no género masculino. No ambito nacional, ao ser
avaliado sem discriminacdo de género, representa atualmente 2,8% de todas as

neoplasias malignas, ocupando a sétima posicao (BRASIL, 2009).
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E importante ressaltar que o perfil mundial revela que o cancer de
cavidade oral vem aumentando, atingindo a quinta posi¢do entre as neoplasias mais
comuns, com cerca de 6,4 milhdes de casos novos por ano (FRANCESCHI, 2000;
BRASIL, 2009; WHO, 2009; LEITE et al, 2010).

Analisando o fato de a cavidade oral ser um local de facil acesso para a
realizacdo de exames fisicos, ¢ possivel deduzir que ainda hd uma deficiéncia no
rastreamento de pessoas com risco de desenvolver a doenga, além do reconhecimento
tardio de lesdes potencialmente cancerigenas, com atraso no diagnostico e,
consequentemente, no encaminhamento dos doentes para tratamentos.

O cancer de esdfago, na presente pesquisa, foi o segundo mais incidente
entre os homens (21%) e o terceiro entre as mulheres (7%). Em um estudo americano,
as neoplasias esofagicas ocupam a oitava posicao, sendo responsavel por mais de 500
mil casos novos por ano ¢ 400 mil 6bitos, dos quais 85% ocorreram nos paises em
desenvolvimento (GARCIA et al, 2007). No Brasil, a estimativa para 2010 foi de 7.890
novos casos em homens e 2.740 em mulheres (BRASIL, 2009). Essa discrepancia entre
os géneros ¢ evidenciada na literatura internacional a uma razdo de até 3-5:1
(KOLLAROVA et al, 2007). Sua taxa de mortalidade é extremamente alta (90% de sua
incidéncia), ocupa a sexta causa de morte por cancer e 60% sdo diagnosticados
tardiamente (PARKIN et al, 2005; KOLLAROVA et al, 2007, BESHARAT, 2008).

O cancer de intestino, no presente estudo, ocupou a segunda posi¢ao
entre as mulheres (7%) e a terceira entre os homens (13%). Sabe-se que as neoplasias
intestinais ocupam a terceira posi¢do no ranking mundial, com uma estimativa de 940
mil casos novos e¢ 500 mil 6bitos por ano. No Brasil, o nimero de casos novos
estimados para 2010 foi de mais de 13 mil para o género masculino e 14 mil para o
género feminino, estando entre as cinco primeiras causas de morte por cancer (BRASIL,
2009).

Com os dados obtidos, foi possivel identificar também o tempo do
diagnodstico da doenca. Assim, observou-se que a grande maioria (84%) tinha sido
diagnosticada hd menos de 5 anos, sendo a média 2,9 e o Desvio Padrao 1,9.

A escolha do tratamento oncologico se baseia, sobretudo, no
estadiamento da doenga e seu objetivo visa ndo somente a eliminagdo do tumor
primario, mas também das metastases que porventura possam estar presentes, a
diminui¢do de sintomas como a dor e a melhora da qualidade e da sobrevida dos

doentes.
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Atualmente, dispde-se de cirurgia, radioterapia, quimioterapia,
hormonioterapia e imunoterapia, como recursos terapéuticos para o cancer, podendo ser
realizados de forma isolada ou combinados (BRASIL, 2009). Ademais, radioterapia e
cirurgia sdo indicadas preferencialmente em tumores localizados. Sua acdo pode ser
favoravel também no controle de sintomas em tumores avancados (DEVITA;
HELLMAN; ROSENBERG, 2001; OTTO, 2002; BRASIL, 2009).

No presente estudo, 91% dos doentes foram submetidos a quimioterapia,
73% a cirurgia e 51% a radioterapia (51%). A maioria (81%) foi submetida a
combinagdo terapéutica, ou seja, quimioterapia associada a cirurgia 35% e ambas
associadas a radioterapia 25%, perfazendo mais da metade da opcdo terapéutica
(Gréfico 3).

Com a combinagdo de tratamentos, ha diferentes possibilidades para os
mais diversos objetivos, ou seja, para a diminuicdo da massa tumoral ou destrui¢do de
células cancerosas remanescentes faz-se uso da radioterapia ou da quimioterapia prévia
a cirurgia; para aumentar a sobrevida no caso de disseminacdo linfatica faz-se uso da
quimioterapia combinada com a cirurgia; e quando se visa ao alivio dos sintomas como
a dor por compressdo ou infiltragdo tumoral, opta-se por combinar radioterapia e
quimioterapia (DEVITA; HELLMAN; ROSENBERG, 2001).

A combinagao terapéutica ¢ usada atualmente como a principal tentativa
de curar o cancer, porém angustia a familia pelo aumento dos efeitos colaterais
indesejaveis.

Sabe-se que o impacto das sequelas inerentes a terapéutica oncoldgica
afeta ndo apenas a esfera fisica do doente, mas desencadeia desequilibrios psicoldgicos,
sociais, espirituais ¢ até mesmo existenciais, por ter que lidar inimeras vezes com a dor,
com o sofrimento, com a perda da autonomia, disfuncdo da imagem e, inevitavelmente,
com o enfrentamento de sua propria finitude (SANCHEZ, 2010).

Todo esse sofrimento pode ser amenizado quando o doente recebe apoio
e o reconhece como um diferencial no enfrentamento da sua situagdo de doenca.
Pesquisadores afirmam que o apoio social oferecido ao doente com cancer advém
majoritariamente de sua rede social e deve ser apreendido como uma experiéncia Gnica
(HOFFMANN; MULLER; RUBIN, 2006; HOFFMANN; MULLER; FRASSON,
2006).
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Grafico 3: Distribuicao da porcentagem de doentes com cancer segundo a terapéutica combinada. Sao Carlos, 2011
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Por esse motivo, na presente pesquisa, optou-se pela aplicagdo do Diagrama
da Escolta (ou Comboio Social), para mensurar a rede de apoio social percebida pelos
doentes consultados, possibilitando a identificagdo das pessoas que eles reconhecem como
essenciais no enfrentamento da enfermidade.

Optou-se pela aplicacdo da primeira parte deste instrumento, focada nas
informagdes referentes a estrutura da rede de apoio social dos doentes. Assim, por meio do
Diagrama de Escolta identificou-se as pessoas citadas pelo doente como parte de sua rede
de apoio, conforme o grau de proximidade; para complementacdo dos dados referentes a
estrutura da rede, obteve-se as informagdes relativas ao nome, idade, género, circulo
inserido, grau de relagdo com o doente, tempo decorrido desde que conheceu o doente,
frequéncia com que se encontram ¢ distancia entre as residéncias do doente ¢ da pessoa.

A aplicacdo do diagrama evidenciou que os 69 doentes consultados citaram
um total de 506 integrantes em sua rede de apoio social, ou seja, redes com uma média de
sete pessoas por doente. O numero e a porcentagem dos integrantes da rede variaram

quanto a posi¢ao no circulo e estdo representados na Tabela 2.

Tabela 2: Distribuicio do nimero de pessoas citadas no diagrama de escolta, por
circulo. Sao Carlos, 2011

Pessoas citadas como integrantes

da rede de apoio social N Y%
Circulo 1 268  53%
Circulo 2 197  39%
Circulo 3 41 8%

No circulo 1 foi colocado o maior numero de pessoas citadas pelos doentes
(268) correspondendo a 53% do total, criando uma média de 4 integrantes da rede nesse
circulo. O circulo 2 foi composto por 197 (39%) criando uma média de 3 integrantes da
rede e o circulo 3, mais externo, por apenas 41 (8%).

Quanto a idade dos integrantes da rede, observou-se uma variagdo de 1 a 89
anos, sendo a média (M) de 50 anos e Desvio Padrao (DP) de 14. De maneira geral, os
integrantes do primeiro circulo eram mais jovens (M = 48.5, DP = 14) do que os do

segundo (M =51.2, DP = 15) e do que o terceiro (M = 48.9, DP = 14) circulos.
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Ja quanto ao género, do total de 506 integrantes citados nas redes de apoio
social dos doentes com cancer, 368 eram do género feminino (64,8%) e 238 do género
masculino (35,2%). O predominio do género feminino foi manifestado também nos dois
primeiros circulos do diagrama de escolta. O circulo 1, mais interno cuja referéncia ¢ a
composicao de pessoas mais intimas foi composto por 137 (51,2%) mulheres e 131
homens (48,8%); o circulo 2 foi composto de 113 mulheres (57,4%) e 84 homens (42,6%);
o circulo 3, composto por pessoas com uma relagdo mais superficial apresentou um
nimero menor de mulheres (18), correspondendo a 43,9% e 41 homens (56,1%). Tais

informagdes estdo representadas no Grafico 4.
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Grafico 4: Distribuicio do numero de pessoas citadas no diagrama de escolta, por
circulo, segundo o género. Siao Carlos, 2011

Um ponto a salientar é que todos os doentes reportaram haver mais pessoas
do género feminino em sua rede de apoio, independentemente do circulo de proximidade.

Em se tratando do tempo de conhecimento (em anos) entre os doentes € os
integrantes da rede, a média foi relativamente alta (33 anos, DP=16). No primeiro circulo,
a média foi de 34,4 anos (DP = 13); no segundo, foi de 34,3 anos (DP = 18) e no terceiro,
foi inferior: 27,1 anos (DP = 17).
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Considerando a distancia entre as residéncias, a aplicacdo do Diagrama da
Escolta preconiza a contagem pelo tempo gasto para se deslocar da residéncia do doente a
do integrante citado em sua rede. Assim, dos 506 integrantes da rede 78.7% viviam a
menos de 30 minutos de distancia dos doentes.

E interessante destacar que as pessoas citadas pelos doentes no circulo 1 e 2
estdo predominantemente mais proximas: no primeiro circulo 90.3% dos integrantes vivem
a menos de 30 minutos de distancia entre as residéncias; no circulo 2, esse valor cai para
60% e no circulo 3, para 48.7%. Esses resultados sdo, de certo modo, esperados, pois 0s
integrantes da rede do primeiro circulo tendem a ser aqueles com quem os doentes
possuem um relacionamento mais proximo, que participam mais ativamente dos cuidados e
por consequéncia tendem a viver a menos tempo de deslocamento dos doentes. Assim, de
maneira geral, as pessoas mais significantes para o doente sdo as que estdo mais proximas

a ele, participando do seu contexto de doencga (Grafico 5).
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Grifico 5: Distribuicio da incidéncia de pessoas citadas no diagrama de escolta, por
circulo, segundo o tempo de distincia entre as residéncias. Sao Carlos, 2011

Outro fato que merece ser abonado ¢ que no primeiro circulo (o mais
interno ao diagrama) estdo em sua maioria os familiares e, em geral, os que residem mais
préximos aos doentes (90% dos integrantes do circulo 1 moram a menos de 30 minutos de

distancia). A proximidade facilita acdes de cuidado e consequentemente o dar e receber
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apoio, sendo talvez esse um dos motivos para que muitos doentes considerem familia e
vizinhos como integrantes de sua rede.

Este fator também ¢ evidenciado quanto a frequéncia de contato. As
respostas para tal item foram dispostas em anualmente, mensalmente, semanalmente e
diariamente/vivem juntos. Observou-se a predominancia do encontro didrio entre os
doentes e os integrantes da rede dispostos no circulo 1 (186 pessoas citadas pelos doentes,
ou seja, 69%), diferente dos circulos 2 e 3 cuja prevaléncia maior foi de encontros

semanais (46% e 34%), como pode ser visto no Grafico 6.
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Grifico 6: Distribuicio da incidéncia de pessoas citadas no diagrama de escolta, por
circulo, segundo a frequéncia de contato. Sao Carlos, 2011

Por fim, quanto ao tipo de relagdo com o doente, os integrantes da rede
foram, em sua maioria, familiares, sendo conjuges e filhos os mais citados no circulo 1,
devido a maior proximidade e lagos de afinidade. Ja no circulo 2, houve predominio de
amigos e irmaos, ¢ no circulo 3, de amigos e primos. Tais dados estdo demonstrados no

QGrafico 7.
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Embora a quantidade de pessoas presentes na rede social de um individuo
seja de suma importancia, ¢ relevante reconhecer a complexidade dos aspectos que
permeiam as relagdes sociais. Se limitdssemos o pensamento no sentido de que individuos
com maior nimero de pessoas em sua rede receberiam mais apoio social, ndo estariam
levando em consideragdo o fato de que muitas interagdes sociais podem ser improprias,
irrelevantes ou até mesmo geradoras de estresse (ORTH-GOMER; UNDEN, 1987).

Atualmente, parece ser consenso entre os cientistas que atuam nessa
tematica, que o apoio social percebido pelo doente deve ser compreendido como uma
experiéncia complexa e Unica, ndo apenas como um conjunto de interagdes, mas
reconhecendo e relevando também a intensidade com que essas relagdes acontecem ¢ a
profundidade das interacdes (HOFFMANN; MULLER; RUBIN, 2006; HOFFMANN;
MULLER; FRASSON, 2006).

Outro aspecto referente a estrutura das redes de apoio social diz respeito ao
género. As mulheres tendem a possuir mais competéncias interpessoais, facilitando a
manutengdo de relagdes mais intimas, e de qualidade. Além disso, as redes de mulheres sao
geralmente compostas por um niimero maior de membros do que as redes de homens.

Culturalmente, as mulheres no Brasil, bem como nos paises latino-
americanos, tendem a participar mais ativamente do papel de cuidar. No ambito familiar,
as mulheres sdo apontadas como as principais cuidadoras dos membros da familia, fato que
pode estar associado a manutengdo deste papel quanto a possibilidade de dar e receber
apoio (PY, 2004; REZENDE et al, 2005; BECK; LOPES, 2007a; BECK; LOPES, 2007b;
ARAUJO et al, 2009). Sabe-se também que o destaque a prevaléncia de cuidadoras
envolve, majoritariamente, familiares. No presente estudo esse fato foi observado e
pesquisadores que atuam no contexto de doengas cronicas afirmam que mormente no
cancer tal composicao chega a 80% de mulheres que prestam cuidado aos seus familiares
doentes (VANDERWERKER et al, 2005; O'MARA, 2005; BALNEAVES et al, 2007;
SCHUBART; KINZIE; FARACE, 2008).

Estudo nacioanl aponta que estruturalmente, as redes de apoio social dos
doentes deste estudo sdo compostas principalmente por familiares (conjuges e filhos) e
amigos. Em estudo realizado por Barros e Lopes (2007) 100% dos doentes com cancer de
sua pesquisa revelaram que a familia € o principal suporte para enfrentar a doenca, porém
75% deles referiram que falta muitas vezes harmonia no contexto e nas decisdes familiares,

fato que reflete nas estratégias de enfrentamento. Em um estudo desenvolvido Hoffmann,
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Muller e Rubin (2006), houve identificagdo das fontes de apoio da familia, sendo os
parentes mais proximos, os companheiros e os amigos os mais destacados.

Acredita-se que a proximidade entre as residéncias e a frequéncia com que
se encontram sejam fundamentais para a criagdo de vinculos fortes. No presente estudo, a
maioria dos integrantes do primeiro circulo do diagrama morava proxima aos doentes e
participava mais ativamente do processo de cuidar. Tal situa¢do se da pelo fato de a
maioria dos integrantes serem membros da familia dos doentes e estes, por serem adultos
ou idosos, tém vinculos familiares por longos anos.

No Brasil, um traco cultural forte traz a familia como incumbida de cuidar,
no contexto de doenga cronica e no suporte na velhice (RAMOS, 2003). A familia ¢
frequentemente apresentada como sendo um ponto de referéncia para seus membros,
porém nao se pode deixar de ressaltar o valor da amizade como vinculos imprescindiveis
para o enfrentamento positivo de doengas que causam desestabilidade emocional.

Para Gutierrez e Minayo (2008), o conceito de rede permite compreender
como se dao os cuidados da saide na familia. Considerar a familia extensa (vizinhos,
trabalho, escola, comunidade, servicos de satde) como uma rede cujos elementos
interligados podem oferecer a familia o apoio de que ela necessita.

Autores afirmam que a familia se constitui como a principal rede de apoio
social de seus membros, ¢ sua importancia ¢ central, especialmente no que se refere aos
cuidados de satde (SLUZKI, 1997, BARBOSA; XIMENES; PINHEIRO, 2004; NARDI;
OLIVEIRA, 2008; HAYAKAWA et al, 2010). Estudos destacam ainda como sendo os
familiares proximos os principais responsaveis pelos cuidados, destacando primeiramente
filhos e conjuges (REZENDE et al, 2005, VOLPATO; SANTOS, 2007).

Porém pesquisas com doentes oncoldgicos encontraram amigos presentes
ndo apenas na rede de apoio social, mas como membros da familia (SALCI; MARCON,
2008; SANCHEZ et al, 2010). Cabe ressaltar aqui que o conceito de familia, para Bomar
(2004), sao duas ou mais pessoas que possuem uma intima relagdo e sdo reconhecidas
como parte da familia pelos membros que a compdem. Angelo (1999) e Burke (2000)
complementam que a familia ¢ constituida por membros que necessariamente nao vivem
juntos, mas que cultivam sentimentos de compromisso, prote¢do e envolvimento
emocional. Em uma situagdo como o cancer, os sentimentos citados por essas autoras sao
de fundamental importancia, pois a familia encontra forcas para enfrentar suas

adversidades, por meio de demonstracdes de afeto, palavras de encorajamento e apoio
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financeiro (BERTOLO; PAULI, 2008; SANCHEZ et al, 2010). Para Silva ¢ Hortale
(2006), a familia e os amigos acabam, muitas vezes, por assumir os papéis de cuidadores
informais, enquanto Souza et al (2009) consideram que os vizinhos e a igreja sdo
destacados como fontes de apoio, tanto material, como emocional e espiritual. A fim de
elucidar os dados encontrados, a Tabela 3 apresenta um resumo das informagdes obtidas

com a aplicagdo do Diagrama de Escolta.

Tabela 3: Resultados referentes a estrutura da rede de apoio social dos doentes
obtidas com a aplicac¢ido do Diagrama de Escolta. Sao Carlos, 2011

Caracteristicas estruturais da rede

de apoio social dos doentes

Integrantes da rede n=506

Idade (anos) M=50eDP = 14.

Meédia do Género

Masculino n =238 (35,2%)
Feminino n =368 (64,8%)
Tempo que se conhecem (anos) M=33eDP=16

Proximidade (distdncia em tempo)

Até 30 minutos n =398 (79%)
de 30 a 60 minutos n=33(6%)
mais de 60 minutos n="75 (15%)

Meédia da frequéncia de contato

Diariamente n =236 (47%)
Semanalmente n=161 (32%)
Mensalmente n="75(15%)
Anualmente n =34 (6%)

Tipo de relagdo com o doente

Pais / Padrasto / Madrasta n=36 (12%)
Irma (o) n =37 (12,4%)
Amigo n =40 (13,4%)
Conjuge n=41(13,7%)
Filho (a) / Enteado (a) n=45(15,1%)
Outros n=100 (33,4%)

n (numero); M (média); DP (desvio padrio)
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4.2) Perfil das familias

Visando a caracterizar as familias em estudo, foi realizado um levantamento
das principais informagdes referentes ao perfil das 69 familias consultadas. Foram
considerados os seguintes aspectos: composi¢do familiar (nimero e grau de parentesco),
classificagdo dos membros (grau de escolaridade e género), classe social familiar e
religido/espiritualidade. Essas informacdes estdo diretamente relacionadas a possibilidade
de oferecer e receber o apoio da familia.

Sabe-se que o papel que a familia desempenha no processo saude-doenca ¢
essencial e compreender suas especificidades tem sido foco nas pesquisas de enfermagem
nos ultimos anos (ANGELO et al, 2009). Para tanto, ¢ necessario que o pesquisador
apreenda a realidade e as necessidades da familia a fim de atuar de forma coerente, dentro
do real contexto social, politico, econdmico, social e cultural em que a familia esta
inserida.

A familia possui suas singularidades e pode se apresentar a sociedade em
diversos tipos estruturais. Rodrigues; Sobrinho e Silva (2000) classifica como: familia
nuclear (ou biparental, composta pelo pai, mae e filhos), familia extensa (ou ramificada,
formada por diferentes geragdes), familia associativa (composta por membros com lagos
além da consaguinidade, ou seja, lacos afetivos), familia adotivada (formada por
individuos com afinidades que dividem o mesmo espago), familia dual (composta por dois
membros), familia ampliada (familias formadas sem necessariamente haver um espago
fisico em comum), familia recomposta (familia reconstruida apdés uma primeira
experiéncia conjugal ndo bem sucedida), familia homoafetiva (formada pela unido de
individuos do mesmo género).

A estrutura familiar ¢ influenciada pelo contexto em que a familia se insere.
A maioria dos membros familiares do presente estudo (28%), quando questionada sobre a
composi¢ao de sua familia, apontou que pertence a uma familia composta por apenas duas

pessoas, como pode ser observado no Gréfico 8.
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Considerando ainda o contexto, constantemente mudangas nos papéis que
os membros desempenham, bem como em suas interagdes, ocasionam alteragdes na
estrutura € na composicao familiar. Contudo, a literatura mostra que, quanto a evolucao
historica da familia, sua resiliéncia ¢ grande, ajustando-se as exigéncias, sobrevivendo as
crises a que frequentemente ¢ exposta, o que mantém a instituicdo familiar como base do
desenvolvimento e apoio aos seus membros (SIMIONATO; OLIVEIRA, 2003).

A composi¢ao familiar de uma populagdo ¢ resultante de uma combinagao
de fatores, dentre eles a estrutura demografica e seus padroes familiares. A quantidade de
pessoas em uma familia ndo acompanha, necessariamente, o volume da populagdo, pois ha
uma separacao de tempo entre o nascimento de uma nova geragao (que determina a taxa de
crescimento da populagdo em um determinado momento) ¢ a formagdo de nucleos
familiares por essa geragdo (BRASIL, 2008).

Por isso, as mudancgas na composi¢ao familiar podem ocorrer de forma
independente de variagdes no estoque de populacdo, como, por separacao de casais, ou
morte acidental, por exemplo. Assim, foi investigado quem eram as pessoas que faziam
parte da familia, a fim de se realizar um levantamento da composi¢ao familiar e, dessa

forma, o grau de relacdo com o doente conforme mostra a Tabela 4.

Tabela 4: Distribuicdo do niimero de familiares citados como pertencentes a familia
dos doentes, segundo a relagiao de parentesco com o doente. Sdo Carlos, 2011

Grau de parentesco com o doente N %
Conjuge 56 81%
Filho(a)/Enteado(a) 49 71%
Irmé(o) 42 61%
Pai/Mae/Padrasto/Madrasta 37 54%
Neto(a) 30 44%
Nora/Genro 30 44%
Sobrinho(a) 18 26%
Amigo(a) 16 23%
Sogro(a) 13 19%
Cunhado(a) 12 17%
Primo(a) 9 13%
Tio(a) 8 12%
Ex-conjuge 4 6%
Outros! 4 5%

! Sogro e sogra do filho, enteada do sobrinho e namorada do sobrinho
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Destaca-se aqui a categoria “Outros” representada por membros familiares
ndo usualmente referenciados na literatura como parte da familia: os sogros do filho de um
doente e a namorada do sobrinho juntamente com a filha da namorada do sobrinho de um
doente.

A composi¢do familiar tem sido alvo de pesquisas nas mais diversas areas,
uma vez que se constatou cientificamente a relevancia de seu papel e sua influéncia na
saude das pessoas.

E importante ressaltar que, nessas pesquisas com familias, ha diversas
unidades de analise, podendo ser o fenomeno individual de um membro da familia e esta
como contexto; o relacionamento entre membros e a familia como contexto; a familia
como grupo e individuos; e a familia com o foco em dois ou mais niveis de subsistema
(ANGELO et al, 2009).

A area de contribui¢do das pesquisas com familias que buscam apreender o
contexto de cuidado, frequentemente reconhece a unidade familiar como base do processo
de cuidar e, no ambito de enfermidades cronicas, pesquisadores destacam a familia como
predominante fonte de assisténcia, sendo citada como o principal suporte do doente
(HOFFMANN; MULLER; RUBIN, 2006; HOFFMANN; MULLER; FRASSON, 2006;
BARROS; LOPES, 2007; HAYAKAWA et al, 2010).

Em sua maioria, tal suporte ¢ descrito na literatura como advindo de
membros familiares proximos, como filhos e conjuges (REZENDE et al, 2005;
VOLPATO; SANTOS, 2007). Porém, autores destacam que no processo de lidar com
cancer, a desarmonia e o desequilibrio nas decisdes familiares sdo comuns, fato que pode
interferir nas estratégias de enfrentamento da doenca (BARROS; LOPES, 2007).

Assim, nesse contexto, a familia se une aos demais membros que podem lhe
oferecer o suporte necessario e busca estabelecer vinculos com amigos e vizinhos que a
auxiliem.

Tais vinculos auxiliam no enfrentamento de doengas que causam
desestabilidade (SANCHEZ et al, 2010) e ao reconhecé-los como fonte de suporte a
familia se sente acolhida e tende a superar o impacto do cancer.

A familia ¢ considerada uma instituigdo social basica e mesmo representada
por diferentes configuragdes, ela ¢ evidenciada como fundamental para a sobrevivéncia,

protecao e socializagao de seus membros, atuando como mediadora entre o individuo e a
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sociedade, e responsavel pelo suprimento das necessidades bdasicas por meio da
distribuicdo de recursos.

A familia possui uma capacidade de ajustar-se as exigéncias do meio em
que esta inserida e por esse motivo tem conseguido sobreviver diante das mais diversas
crises sociais, embora o conceito de familia tenha sofrido alteracdes ao longo dos anos.

Com a formagdo dos grandes centros urbanos decorrentes da
industrializacdo, as familias anteriormente numerosas tém cedido o lugar para familias
menores, que, vivendo em grandes cidades, t€ém pouco espaco para compartilhar. Ainda,
frequentemente impactadas com os mais diversos problemas sociais, como desemprego e
violéncia doméstica e/ou social, as familias vém deixando os moldes tradicionais, sendo
grande o numero de pessoas que vivem sozinhas, ou com amigos (SINGLY, 2000;
ROMANELLI, 2002; BIASOLI-ALVES, 2004; SCOTT, 2004). Embora a familia
tradicionalmente constituida pelo casamento tenha diminuido, o baixo numero de membros
foi compensado pelo aumento da intensidade das emogdes, do afeto e da sinceridade das

relagdes (LEITE, 1991).

Pesquisas em diversos contextos vém sendo realizadas em busca de um
efetivo conceito de familia (PENNA, 1992; PETTENGILL, 2003), um conceito capaz de
evidenciar a dindmica do contexto familiar, diante de varios fendomenos no processo satde-
doenga e em diferentes fases do ciclo vital (SILVA, 2000; BOUSSO; ANGELO, 2001;
DAMIAO; ANGELO, 2001; NASCIMENTO, 2003)

Wright e Leahey (2009) apreendem familia como um sistema complexo de
elementos que vivem em constante interagdo; elementos que identificam como membros
de sua familia quem eles consideram familia e de acordo com o significado que as pessoas
tém para o seu existir.

Tal conceito se fundamenta na teoria sistémica que considera o sistema
familiar como amplo e composto por subsistemas que interagem, o que contribui para que
todos sofram modificagdes variadas quando ocorre um fato significante com um dos seus
membros. Assim € que, na presente pesquisa, 23,2% dos doentes citaram como membros
de sua familia um amigo, ou até¢ mesmo outro grau de relagdo ndo por consaguinidade e/ou
coabitacao.

Wright e Leahey (2009) complementam que, além da necessidade de se

conhecer a composi¢ao familiar, ¢ fundamental entender o desenvolvimento do ciclo vital
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das familias, uma vez que cada familia possui um passado e um futuro modelados por
eventos e tendéncias sociais. Por esse motivo, informagdes quanto ao género e classe social
se mostraram caracteristicas relevantes a serem estudadas. Tais informacoes estdo descritas

na Tabela 5.

Tabela S: Distribuicao do perfil das familias, segundo o género e a classe social. Sao

Carlos, 2011

Caracteristicas N %
Género

Feminino 171 52%
Masculino 157 48%
Classe Social*

A 0 0
B 0
C 0
D 48  70%
E 21 30%

*Classe Social segundo a classificacdo IBGE, sendo classe A acima de 30 saldrios minimos (s.m.), Bde 15 a
30s.m.,Cde6al5Ssm,Dde2a6sm. eE até2sm.

Aproximadamente metade das familias brasileiras recebe até um saldrio
minimo (BRASIL, 2010), valor considerado insuficiente para atender as necessidades
minimas de uma pessoa. O Departamento Intersindical de Estatistica e Estudos
Socioecondmicos do Brasil considera que para atender as necessidades vitais basicas de
uma familia, como habitacdo, alimentag¢do, educacdo, lazer, saude, vestudrio, transporte,
higiene e previdéncia social, seriam necessarios aproximadamente dois mil reais mensais
(DIEES, 2010). As politicas publicas, naturalmente ligadas ao Estado, determinam a forma
como os recursos sdo direcionados para o beneficio dos cidaddos brasileiros (SOUZA,
2006). No entanto, as agdes e programas instituidos pelos representantes politicos nem
sempre condizem com a fragilidade real da populagdo, fato comprovado pelos dados do

IBGE sobre a distribui¢dao nacional, que revelou que os 20% mais pobres concentram 3,3%
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da renda nacional e que 8,5% de familias brasileiras vivem em situacdo de pobreza
extrema (BRASIL, 2010).

Essa situacdo se agrava nos casos de familia em contexto de doenca cronica,
pois suas necessidades sdo intensificadas pelos cuidados continuos de saide ao membro
acometido. Seu cotidiano frequentemente abalado desencadeia remanejamentos
orcamentarios que podem aumentar os niveis de estresse no relacionamento familiar
(BRITO; RABINOVICH, 2008; SOUZA; ESPIRITO-SANTO, 2008; CARVALHO,
2008).

Pelo fato de o fator economico frequentemente estar associado a
desestruturacao familiar (SENNA; ANTUNES, 2003), optou-se por caracterizar o contexto
das familias estudadas, questionando-as quanto a renda familiar, nimero de dependentes,
tipo de moradia, grau de instru¢do e profissdo/ocupagao dos membros, buscando uma visao
mais ampla das caracteristicas socioeconomicas e culturais de cada familia.

Assim, quanto a escolaridade dos membros familiares, 38% possuiam até o
ensino fundamental, 9,3% possuiam o ensino médio incompleto, 43,5% o ensino médio

completo e 8,7% cursavam ou ja haviam terminado o curso superior (Grafico 9).

Analfabeto [ 1.2%
Ensino Fundamental incompleto —— 199%

Ensino Fundamental completo

P 27.3%

Ensino Médio incompleto |3 9.3%

Ensino Médio completo || P43.5%

Superior incompleto 3 25%
Superior completo 3  6.2%

I I I I !
0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0%

Grifico 9: Distribuicio da porcentagem de membros familiares segundo o grau de
instrucio. Sao Carlos, 2011

Para analisar a ocupacdo desses membros seguiu-se a Classificacio
Brasileira de Ocupaciao (CBO) (BRASIL, 2002). Os dados obtidos foram: 22% eram

empregados domésticos nos servigos gerais (codigo 5121-05); 16% operadores de caixa
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(4211-25); 4% vendedores de comércio varejista (5211-10); 4% pedreiros (7152-10); 4%
motoristas de furgdo ou veiculo similar (7823-10); 3% professor de nivel superior do
ensino fundamental (primeira a quarta série) (2312-10); 1% assistente social (2516-05). Os
demais (46%) eram aposentados ou pensionistas (35%), estavam desempregados (8%) ou
eram estudantes (3%). Esses dados estdo condizentes com a renda da populacdo apontada
nas discussdes anteriores sendo ja esperados.

Muitos doentes oncologicos necessitam se afastar do trabalho, situacdo
sobre a qual alguns autores discorrem, observando, em seus achados, que alguns doentes
com cancer quando retornam ao trabalho podem ser deslocados para outras fungoes,
geradoras de sobrecarga fisica, induzindo-os muitas vezes ao pedido de demissdo
(SANCHE-Z et al, 2010). Na pratica esse mesmo relato apareceu inimeras vezes.

Barbosa-Branco ¢ Romariz (2006) complementam que trabalhadores sem
estabilidade formal sdo vulnerdveis frente a licenca médica e, por ser comum a demissao
apos seu retorno do afastamento, muitos se sujeitam a continuar trabalhando mesmo
doentes.

Pelo fato de as familias incluidas deste estudo terem uma composi¢ao
pequena, ao analisar a quantidade de membros dependentes da renda familiar mensal
identificou-se que 33% possuiam dois dependentes. No entanto chamou-nos a aten¢do o
fato de que duas familias (3%) que recebiam um salario minimo possuirem onze
dependentes da renda mensal (Grafico 10).

Segundo Sarti (2005), os arranjos familiares com numero elevado de
membros moradores no mesmo domicilio s3o uma realidade para as classes sociais baixas.
Ela afirma ainda que, a configuragdo dessas familias se da pela solidariedade entre parentes
e vizinhos a fim de viabilizar o suprimento de condi¢des basicas de vida.

Buscou-se avaliar também, dentre os doentes, aqueles que recebiam ou nao
auxilio doenga, e que pudessem, de uma forma ou de outra, colaborar com a renda familiar
mensal. Encontrou-se entdo 68% recebendo algum beneficio financeiro.

Muitos doentes ndo possuem a garantia de ter assegurado seu direito a
manutengdo da renda ou de seu trabalho, quando necessitam de licenca médica para
tratamento de saude. A situagdo financeira pode alterar-se durante todo o processo do
cancer, determinando que familias ja vivendo em baixas condi¢des econdmicas se tornem

ainda mais vulneraveis na busca pela resolucdo de seus problemas de saude (SANCHEZ,

2010).
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Grafico 10: Distribuicido da porcentagem das familias segundo o nimero de
dependentes da renda mensal familiar. Sao Carlos, 2011

Neves (2006) discorre sobre o fato de que a Previdéncia Social pode ser
inimeras vezes um obstadculo para os trabalhadores doentes, ¢ Sanchez (2010) aponta
relatos de familias tratadas de forma rude e agressiva pelo sistema, que ignora os sintomas
fisicos ou desconfia da veracidade deles. Esse ¢ um relato frequente no dia a dia da pratica
junto a esses doentes.

Ainda nessa andlise, questionando as familias a respeito dos gastos
efetuados com o cancer, encontramos: mais da metade (53%) informou que gastava de 5 a
15% de sua renda mensal com o cancer, sendo citados principalmente gastos com
medicamentos de suporte aos tratamentos e transporte/locomocgao (Grafico 11).

Estudos destacam que uma das dificuldades encontradas frequentemente
pelas familias de doentes com cancer esta relacionada a aquisicdo de medicamentos que
deveriam ser fornecidos pela rede publica, mas nem sempre isso ocorre (PNAIZ et al,

2008; SANCHEZ, 2010).
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Grafico 11: Distribuicio da porcentagem de familias segundo o gasto com o cancer
(em % da Renda Mensal Familiar). Sao Carlos, 2011

Embora o Sistema Unico de Satde disponha de medicagdes gratuitas, essas
em sua maioria se limitam a medicamentos basicos e de baixo custo. Frequentemente os
mais dispendiosos estdo indisponiveis para a maioria da populagdo. Tal situagdo também ¢
relatada a respeito dos materiais utilizados na assisténcia aos doentes com cancer, uma vez
que, embora fornecidos em sua maioria pela rede publica, a quantidade fornecida ¢
insuficiente (SANCHEZ, 2010).

Paniz et al (2008) complementam que ndo hd comprometimento no
fornecimento de medicamentos gratuitos a populagdo, sendo muitas vezes necessaria a sua
compra pela propria familia. Isso acarreta altos gastos e despesas, comprometendo, até
mesmo o suprimento de suas necessidades basicas.

Assim como o acesso a medicamentos terapéuticos e/ou complementares, o
transporte também ¢ citado na literatura como uma dificuldade enfrentada pela familia. A
dificuldade de acesso aos diversos servigos de saude se da ndo apenas pelas limitagdes
impostas pela distdncia para a realizacdo de tratamento em cidades distintas a de sua
residéncia, mas também pela falta de meios de transporte e de recursos para acessa-los
(CASTRO; PICCININI, 2002; TOLEDO; DIOGO, 2003; HAYASHI; CHICO;
FERREIRA, 2006; MESSA, 2008; SANCHEZ et al, 2010).

Considerando que os gastos com moradia interferem muito no orgamento
familiar, foi feito um levantamento sobre a situa¢do de moradia (propria ou alugada) das

familias consultadas para ajudar na avaliagdao dos gastos familiares.
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Foi identificado no presente estudo que 62% das familias residiam em
moradia propria quitada, porém 20% delas tinham dispéndio com aluguel ¢ 1% com

financiamento, conforme o Grafico 12.

1%

17%

20%

62%

O Alugada O Comprada 0O Emprestada B Financiada

Grafico 12: Distribuicio da porcentagem de familias segundo a situacio de moradia.
Sao Carlos, 2011

Cuidar da familia requer dos profissionais envolvimento e capacidade de
respeitd-la como unica. A maneira de cuidar deve ser delineada de acordo com suas
crencgas, valores e costumes, servindo de base na construcdo de uma assisténcia
humanizada. Importante ¢ reconhecer que o aspecto socioecondmico interfere nas
condigdes de saude, tratamento, enfrentamento e acesso aos recursos de apoio disponiveis.

Embora a familia seja ha muito tempo foco central na pratica de
enfermagem, o incremento da area de enfermagem da familia no Brasil teve seu inicio
apenas na década de 90 e a partir de entdo tem se evidenciado o interesse de envolver a
familia nas praticas de pesquisa e nas disciplinas de satde (ANGELO et al, 2009).

Outro aspecto que se fez relevante na pesquisa foi o apoio oferecido no
contexto de organizacdes e entidades religiosas ou filantropicas, que tem sido destacado na
literatura, por possibilitarem o exercicio de uma espiritualidade compartilhada que abrange

fazer e receber oracdes e conforto, através do apoio de membros que participam de
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instituicdes religiosas. A crenga no contexto espiritual possui uma forg¢a cultural que
favorece a conexao da familia com a comunidade e oportuniza o dar e receber apoio social.

Diversos autores nacionais e internacionais afirmam em suas pesquisas que
o suporte espiritual estd intimamente associado a melhora do estado de saide emocional
das pessoas, além de influenciar no bem-estar e melhorar a adaptagdo da familia do doente
aos fatores relacionados ao cancer (ABERNETHY et al, 2002; KA’OPUA; GOTAY;
BOEHM, 2007; SILVA; ACKER, 2007). Este fato se apresenta mais perceptivel nos
cuidados paliativos.

As estruturas das organizagdes religiosas, bem como das entidades
filantropicas, proporcionam aos membros do grupo um apoio importante na busca da
compreensdo dos significados da vida, influenciam diretamente no apoio social percebido e
promovem acesso a determinadas redes de apoio (ABERNETHY et al, 2002; KA’OPUA;
GOTAY; BOEHM, 2007; SILVA; ACKER, 2007).

Nesse contexto, também a familia se sente acolhida por acreditar estar sob a
protecdo de um ser superior capaz de acompanha-la e ajudé-la no enfrentamento da doenga
(SILVA; ACKER, 2007).

Também as familias consultadas neste trabalho apontaram sua vinculag¢ao
religiosa, a importancia da religiosidade/espiritualidade em suas vidas, bem como sua
participagdo nas atividades de cunho religioso. Dada a énfase desse aspecto na vida da
familia e o fato da religiosidade/espiritualidade ndo encontrar uma vinculacao direta dentro
das cinco dimensoes do apoio social, optou-se por analisar esse aspecto separadamente.

A maioria das familias entrevistadas apontou alguma vinculagdo religiosa,
com destaque para a catdlica com 61% (Grafico 15); 60% consideraram a religiosidade
como um fator de muita importancia no enfrentamento da doenca (Grafico 16); 58% das
familias referiram ndo frequentar nenhuma atividade religiosa e lamentaram sua pouca
participagdo justificada principalmente pela dificuldade de locomog¢ao de seu familiar em
tratamento do cancer, especialmente por causa dos principais efeitos colaterais, como
nauseas e fraqueza excessiva.

No contexto de doengas ha uma alusao frequente a influéncia de aspectos
religiosos/espirituais como auxiliares na cura, no enfrentamento e no tratamento de
enfermidades. Nesse sentido, o suporte fornecido pela espiritualidade tem sido valorizado e
recebido maior atengdo por parte dos pesquisadores, que vém identificando uma forte

correlacdo entre espiritualidade e saude (SOUSA et al, 2001; VOLCAN et al, 2003).
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Grifico 15: Distribuicio da porcentagem de familias segundo a religido. Sao Carlos,
2011
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Grifico 16: Distribuicio da porcentagem de familias segundo a importancia da
religido/espiritualidade. Sao Carlos, 2011
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Muitas vezes, as familias atribuem a Deus tanto o aparecimento como a
resolugdo de suas enfermidades e recorrem, entdo, a Ele como um recurso na esperanga de
conseguir enfrentd-las (PARGAMENT; KOENIG; PEREZ, 2000).

Ademais, alguns autores consideram que as institui¢des religiosas facilitam
0 acesso a redes de apoio e de integragdo social nas institui¢des religiosas (SIEGEL;
ANDERMAN; SCHRIMSHAW, 2001) e as pessoas que recorrem a tais instituigdoes
durante o enfrentamento de doengas severas justificam sua busca por relacionarem
historicamente a igreja com a oferta de apoio emocional e material, através da caridade aos
enfermos e necessitados (ELLISON, 1994).

Ha séculos a religido e a ciéncia travavam uma luta por ocuparem dominios
diferentes na compreensdao do homem e da vida, porém tal oposi¢cdo tem sido substituida
gradativamente pela aproximacgao e consequente complementacdo (SOUSA et al, 2001). A
Organizacao Mundial de Saude vem reconhecendo a espiritualidade no contexto da satde,
desde 0o momento em que a incluiu como parte do conceito de satde.

Atualmente, a espiritualidade tem sido compreendida como um sistema de
crencas capaz de transmitir vitalidade e significado a vida. Tal sistema tem o potencial de
mobilizar energias extremamente positivas, interferindo substancialmente na melhora da
qualidade de vida das pessoas (SAAD et al, 2001).

Um fator importante a se destacar é o papel dos profissionais de saude
frente a cultura espiritual da familia. Preconizar a aten¢do integral ¢ utilizar-se também de
tal cultura para auxiliar a familia no enfrentamento positivo do cancer, incentivando-a na
superacdo das dificuldades e estimulando a procura por significados e supera¢do na
adversidade (KA’OPUA; GOTAY; BOEHM, 2007).

Autores consideram que, quando a familia possui crengas e praticas
religiosas, o enfrentamento das mudancas facilita alcancar uma melhora at¢é mesmo na
qualidade de vida, pois a pratica constante de oracdes, meditagcdes e rituais amplia o
vinculo com o sagrado, permitindo muitas vezes uma reflexdo critica da situagcdo em que as
pessoas se encontram ¢ uma maleabilidade para restabelecer o equilibrio da familia
(KA’OPUA; GOTAY, C.C.; BOEHM, 2007).

Como o cancer ¢ frequentemente associado a morte, e esta por si remete ao
questionamento da finitude da vida, Breitbart (2003) relaciona a importante ligacdo entre o
cancer ¢ a espiritualidade, destacando o fato de que o homem nao encontrando respostas

aos seus questionamentos passa a analisad-los a partir do sagrado. O mesmo autor
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complementa que a familia do doente com cancer encontra na espiritualidade respostas
para seus medos e consequente suporte para enfrentar a doenca

E importante destacar que a espiritualidade deve ser compreendida como
algo que da sentido a vida e ndo se limita a uma determinada crenga ou religido. Embora
envolva um conjunto de praticas e rituais, ndo se resume a preces, cultos ou meditagdes,
mas se caracteriza como uma maneira de interagir com o mundo (SOLOMON, 2003).

Dessa forma, a espiritualidade ¢ considerada pelos autores como um
conceito extremamente amplo e complexo, uma vez que para ser possivel avaliar o bem-
estar espiritual das pessoas € preciso ter uma percep¢dao subjetiva do bem-estar do
individuo em relagdo a sua crenga (VOLCAN et al, 2003).

Independentemente desse fato, varios autores reforgam que o bem-estar
espiritual ¢ identificado como um fator de protecdo, por estar associado a atitudes positivas
e maior capacidade de enfrentamento de doencas (MARQUES, 2003; FEHRING;
MILLER; SHAW, 1997; BUSH et al, 1999; HEARTH, 1989; HOLLAND et al, 1999;
JOHN; SPILKA, 1991; O’CONNER; WHICKER; GERMINO, 1990), como propiciador
do aumento de sentimentos positivos como felicidade e esperanga (ROBERTS et al, 1997;
MYERS, 2000), diminui¢do do tempo de internagao (KOENIG; GEORGE; PETERSON,
1998), alivio de sintomas (GIBBS; ACHTERBERG-LAWLIS, 1978; REED, 1987,
KACZOROWSKI, 1989; RABELO, 1993; MCBRIDE et al, 1998) e fator protetor para
varias doencas, dentre elas o cancer (LUSKIN, 2000).

Cabe ressaltar ainda nessa discussdo que ha na literatura uma lacuna no que
diz respeito ao perfil das familias de doentes oncologicos. O perfil das familias pesquisadas
neste estudo, aponta que elas, majoritariamente, sdo do tipo familia dual, ou seja, o
membro acometido pela doenca e um cuidador familiar. Filho e conjuge foram os mais
citados como cuidadores, a maioria vivendo em situagdo de pobreza, sobrevivendo com até
dois salarios minimos, em um contexto de gastos dispendiosos.

Esse perfil caracteriza uma situa¢do de vulnerabilidade social e remete a
necessidade de avaliar a quantidade e a qualidade do apoio social percebido por essas
familias na vigéncia do diagnostico e tratamento do cancer. Assim optou-se pela aplicag@o
da Escala de Apoio Social do Medical Outcomes Study (MOS-SSS).

Os resultados obtidos estdo descritos na Tabela 6.



75

Tabela 6: Distribuicio dos escores obtidos nas cinco dimensées do apoio social,
segundo a Escala de Apoio Social do Medical Outcomes Study. Sao Carlos, 2011

Apoio Apoio Apoio Apoio de Interacio
Afetivo Emocional Material Informacido Social Positiva
Média 88 81 80 78 76
Desvio padrao 18 20 22 24 23
Minimo 20 20 20 20 20
Maximo 100 100 100 100 100

Além disso, o apoio social geral foi calculado a partir da média da soma das
cinco dimensdes, obtendo-se um valor de 81 com DP de 20.

Autores como Simpson et al (2002) consideram que a caréncia de apoio
social as pessoas com cancer esta diretamente relacionada com transtornos de ajustamento
como ansiedade e depressdo. O apoio social tem papel fundamental ndo somente na
manuten¢do da saude da familia e do doente, como também na prevengdo de doengas da
familia, por possibilitar trabalhar as emogdes ¢ os sentimentos dos membros familiares,
aumentando também seu bem-estar subjetivo, sua autoestima e sua satisfacdo com a vida
(GUEDEA et al , 2006).

Nijboer et al (2001) concluem que a familia responsavel pelo cuidado de um
doente necessita de apoio social, seja ele emocional/instrumental (como manifestagdes
fisicas de carinho, aconselhamento, ajuda financeira) ou aquele apoio diario, focado na
resolucao de problemas praticos e na assisténcia direta ao doente. Assim, o apoio social
voltado a familia do doente com cancer representa uma forma de ajuda-la a conduzir e
trabalhar seus problemas cotidianos, em parceria e colaboragao com o sistema de cuidado a
saude formal (GIVEN; GIVEN; KOZACHIK, 2001).

Embora as pesquisas nessa area ainda sejam escassas, um estudo realizado
com mulheres com cancer encontrou correlagdio muito alta entre o nimero de pessoas
citadas em sua rede de apoio social e o apoio social geral por elas percebido (rs=0,91,
p=0,0001), indicando que quanto maior for o nimero de pessoas citadas na rede, maior

sera a percepcao do apoio social recebido (HOFFMANN; MULLER; FRASSON, 2006).
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Assim, optou-se pela realizacdo de testes de correlagdo estatisticas que
avaliassem tal possibilidade. Por meio da correlagdo de Pearson entre o apoio social geral e
o niamero de pessoas na rede encontrou-se uma correlagdo média positiva com (p) = 0.002
e r = 0.4. Por serem valores numéricos ordinais, optou-se por confirmar a correlagdo com o
teste de Spearman, obtendo um (p) de 0.002 e rs de 0.3, comprovando assim a correlagao
positiva.

Tais dados confirmaram a hipdtese de que quanto mais pessoas citadas na

rede pelos doentes, maior foi sua percepcao do apoio social recebido (Grafico 13).
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Grifico 13:Resultado do Teste de Correlacio de Pearson entre o apoio social geral e o
numero de pessoas da rede de apoio. Sao Carlos, 2011

A correlagdo entre o numero de pessoas citadas na rede social do doente e
cada dimensao do apoio social estudado também foi avaliada. Foi observada correlacao
positiva e relevante para todas as dimensdes. Os coeficientes de Pearson (p) ¢ a forca com

que as correlagdes ocorreram (r) estdo descritos na Tabela 7.
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Tabela 7:Resultado do teste de correlacio de Pearson em cada dimensao do apoio
social e 0 numero de pessoas citadas na rede de apoio. Sao Carlos, 2011

(p) de Pearson R
Apoio Material 0.01 0.30
Apoio Afetivo 0.001 0.40
Apoio Emocional 0.004 0.34
Apoio de Informacio 0.02 0.30
Interacio social positiva 0.005 0.33

Além disso, com as informagdes referentes as cinco dimensdes do apoio

social foram realizados testes de correlagdo de Pearson entre elas. Os resultados obtidos

evidenciaram associacdes estatisticamente significantes (p < 0,0001) entre todas as

variaveis. As correlagcdes foram positivas e os valores dos coeficientes de correlagdo de

Pearson (r) estao descritos na tabela 8.

Tabela 8: Coeficientes de correlacdo de Pearson (r) entre as dimensdes do apoio social
percebido pela familia de doentes com cancer, segundo a Escala de Apoio Social do

Medical Outcomes Study. Sao Carlos, 2011. *

Apoio Apoio Apoio Interacio
Afetivo Emocional Informacional  Social positiva
Apoio Material 0.4907 0.6143 0.5237 0.6455
Apoio Afetivo - 0.7804 0.649 0.6806
Apoio Emocional - - 0.7887 0.7949
Apoio Informacional - - - 0.8025

*Correlacdes estatisticamente significativas: valor-p<0,0001

Ainda nesse sentido, utilizando os dados referentes aos integrantes da rede

de apoio social dos doentes considerando o género, realizou-se o Teste Qui-quadrado entre

as variaveis nimero de pessoas do género feminino citadas pelo doente e o valor obtido

para o apoio social geral. Obteve-se um (p) de 0.0003, portanto, a hipdtese nula de que o

apoio social geral independe do género pode ser rejeitada (p < 0.05). Sendo assim, ¢é
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possivel predizer que o apoio social tende a ser maior quando em sua rede ha um ntimero
maior de mulheres.

As andlises estatisticas trouxeram resultados que demonstram que, embora
os valores das dimensdes do apoio social obtidos com a aplicacio da MOS-SSS variem,
elas estdo correlacionadas entre si, indicando que as familias que percebem um apoio
social maior, o percebem em todas as dimensdes.

Analisando os valores de cada tipo de apoio, nota-se que os apoios afetivo e
emocional foram os mais reconhecidos pelas familias seguidos do apoio material. J4 o
apoio informacional e a interacdo social positiva foram os menos reconhecidos, como

mostra em detalhes o Grafico 14.
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Grafico 14: Distribuicao da média das cinco dimensdes do apoio social. Sao Carlos, 2011
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O apoio afetivo foi a dimensdo de maior percep¢ao da familia, com um
escore médio de 88 ¢ DP de 18. Em uma pesquisa visando a caracteriza¢dao do apoio social
aos doentes com cancer, Santana, Zanin ¢ Maniglia (2008) encontraram o apoio afetivo
como a dimensdo do apoio social mais alta, com um escore médio de 85, ¢ DP de 18.
Numa populagdo de idosos, tal dimensdo também foi a mais percebida, com um escore
médio de 82 e um DP de 20 (PINTO et al, 2006).

O apoio afetivo pode ser definido como sendo aquele oferecido através das
demonstragdes fisicas de afeto e de amor e ¢ fundamental, pois estd relacionado a
qualidade das relagdes, contribuindo para a manutencdo dos vinculos
(BRONFENBRENNER, 1996). Marcon et al (2009) complementam que o apoio afetivo
pode ser encontrado pela familia do doente a partir das relagdes sociais que eles mantém
com sua rede de apoio social.

Carvalho (2008) faz referéncia ao apoio afetivo como sendo essencial para a
familia do doente com cancer, porém considera ser frequente o afastamento de pessoas
proximas a familia, especialmente por essas ndo saberem como reagir frente a doenca e/ou
ao doente. Nesse sentido, Molina e Marconi (2006) consideram ainda que, por nao estarem
preparadas para conviver com o portador de cancer, as pessoas acabam por fazer
comentarios improprios ou associagdes negativas, levando o doente a repensar suas
relagdes e vinculos de amizade, fortalecendo aqueles que se preocupam com sua doenga
(MOLINA; MARCONI, 2006).

Decorrente desse fato, muitas familias de doentes com cancer podem se
tornar vitimas de um isolamento social e, consequentemente, mais susceptiveis ao estresse
e ao desgaste fisico e mental (BRITO; RABINOVICH, 2008; SOUZA; ESPIRITO-
SANTO, 2008; CARVALHO, 2008).

Ribeiro (1994)ressalta que as relagdes afetivas sao imprescindiveis para a
manuten¢do do bem-estar fisico e emocional de todas as pessoas e complementa que a
familia, vista como um organismo dindmico, ¢ afetada quando um membro adoece.
Buscando o equilibrio, a familia modifica seu funcionamento e se adapta ao estresse para
desenvolver estratégias de enfrentamento.

Nesse aspecto, o apoio afetivo estd intimamente ligado ao apoio emocional,
definido como aquelas a¢des advindas da empatia, da confianca e das relagdes de escuta
(MARTIN; CHACON; MARTINEZ, 1993). Os trabalhos que abordam o apoio social em

oncologia ressaltam a importancia do apoio emocional a familia do doente (SGARBIERI,
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2004; VALLE, 2004). A familia necessita expressar suas emogdes, medos, angustias,
duvidas e anseios suscitados pelo cancer, pois vivenciam sentimentos dificeis de serem
abarcados de imediato.

O apoio emocional percebido pela familia ajuda a superar o impacto do
diagndstico do cancer e, embora haja poucos registros de estudos na literatura que foquem
o apoio emocional (MAKLUF; DIAS; BARRA, 2006), ¢ sabido que a principal fonte de
apoio emocional advém da propria rede social do doente (SANDGREN et al, 2004).

Em estudo realizado por Santana et al (2008) o apoio emocional ocupou a
terceira posi¢ao dentre as cinco dimensdes do apoio social, com um escore médio de 69 e
DP de 20, bem abaixo do encontrado na presente pesquisa cujo escore médio foi de 81 com
DP de 20, ocupando o segundo lugar dentre as cinco dimensdes de apoio social percebida
pelas familias avaliadas. Investigadores sugerem que as familias que mais necessitam de
apoio emocional sdo aquelas cujos doentes sdo jovens, ou sdo mulheres com diagnostico de
cancer de mama ou com sintomas fisicos graves (HODGSON et al, 1997). Sabe-se, porém,
que em qualquer situacdo de crise as pessoas precisam assegurar que possuem amor €
apoio emocional dos que estdo proximos, a fim de manterem sua propria identidade
(LUGTON, 1997).

E importante destacar que tem havido mudangas no ambito da saude com
uma tendéncia a desospitalizagdo precoce e consequéncias para a continuidade do cuidado.
Isso gera maiores responsabilidades da familia ao assumir o cuidado de seus membros
doentes. Se essa familia ndo receber um apoio emocional efetivo, podera ocorrer
isolamento afetivo e social com desgaste e sobrecarga familiar, prejudicando tanto a
familia como o tratamento do doente (ZARIT, 2004; FLORIANI; SCHRAMM, 2006).

A vivéncia com o cancer gera emocgdes que precisam ser compreendidas
pelos profissionais de saude para que realizem uma interven¢do efetiva em conjunto com a
familia do doente. Pesquisadores afirmam que quando o apoio emocional ¢ ineficaz,
podem-se predizer sintomas depressivos durante o processo terapéutico proposto
(SANTANA et al, 2008).

H4é anos pesquisadores estudam as implica¢des dos aspectos emocionais em
todo o processo do cancer (SIMONTON; SIMONTON; CREIGHTON, 1987; LESHAN,
1992; BIZZARRI, 2001), assim como o aparecimento de doengas em individuos que
sofreram estresse psicossocial (MOREIRA, 1992; CARDOZO, 2002). Sabe-se que o

cancer desencadeia no doente e em sua familia um processo adaptativo que quando excede
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seus limites biopsicossociais, novos processos adaptativos podem interferir no prognostico
da doenca (DEITOS; GASPARY, 1997), uma vez que fatores como a baixa autoestima e a
autoavaliacdo negativa sdo potenciais agentes imunossupressores.

O fato de o cancer estar associado ao medo e a preocupagdo excessiva,
possuir um estigma de doenca incurdvel, imagem aversiva e associacdo com a morte
(MEDEIROS, 2001) faz com que seu processo, desde o diagndstico até seu desfecho (com
a cura ou com a morte) seja experenciado pelo doente e seus familiares como algo
extremamente sofrido (VENANCIO, 2004). A incerteza quanto ao prognostico de doengas
e o sentimento eminente de que, como ser humano, evoluiu-se inevitavelmente para a
morte, geram dor fisica e emocional, tanto no doente como em seus familiares
(BITTENCOURT; CADETE, 2002).

Por outro lado, o significado atribuido ao cincer ¢ varidvel para cada
individuo, por isso afeta de maneira distinta seu estado emocional, mas transtornos como
depressdo ¢ ansiedade sdo frequentes entre os pacientes com cancer (RAMIREZ et al,
1995; CARROL, 2000; SIMPSON et al, 2002).

Além dos aspectos emocionais, pesquisas demonstram que as familias de
doentes com cancer apontam também as dificuldades financeiras no decorrer da doenga
(FERREIRA et al, 2009). No presente estudo, encontrou-se para o apoio material um
escore médio de 80, com DP de 22, exatamente igual aos achados de Santana et al (2008)
em seu estudo com doentes oncologicos.

As dificuldades financeiras comprometem o relacionamento familiar.
Estudo evidencia que até mesmo a relacdo conjugal pode ser afetada nos momentos de
dificuldade financeira quando um dos membros possui o diagndstico de cancer (MOLINA;
MARCONI, 2006).

Muitas vezes, a dificuldade financeira pré-existe ao diagndstico e se agrava
ainda mais com o advento do cancer, em decorréncia de gastos extras com transportes,
suplementos nutricionais, medicamentos e materiais de curativo e higiene ou aluguel de
equipamentos que, embora possam ser cedidos pelo sistema de satde, sao apontados como
insuficientes (BRITO; RABINOVICH, 2008; SOUZA; ESPIRITO-SANTO, 2008;
CARVALHO, 2008).

Nos ultimos anos, o Brasil, como os demais paises, vem sofrendo
transformagdes em sua economia. Tais alteracdes sdo responsaveis por altos indices de

desigualdade social, com muitas familias vivendo ainda em situagdo de pobreza e
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dependendo de recursos publicos para sobreviver (GOMES; PEREIRA, 2005). Nesse
sentido, Sanchez et al (2010) destacam que o apoio material se faz cada vez mais
necessario para que a familia venga os desafios impostos pelas dificuldades financeiras
inerentes ao complexo manejo terap€utico do cancer.

Autores revelam que a familia estendida oferece apoio material e financeiro,
essenciais para que a assisténcia ao doente com cancer seja realizada com condigdes
minimas, e completam que o alcance a esse apoio pode estar relacionado também com a
facilidade que as pessoas possuem em estabelecer contato com os recursos disponiveis na
comunidade, sejam instituicdes religiosas, educacionais, empresariais ou até mesmo
governamentais.

A importancia do apoio material ¢ relatada em estudos de Toledo e Diogo
(2003) que encontraram, dentre as dificuldades mais relatadas pelos pacientes, a escassez
de recursos financeiros como extremamente relevante, uma vez que muitas vezes esta
impede a obtencdo de alimentos, medicamentos e materiais para a complementagdo da
terapéutica.

A escassez de recursos financeiros agrava a situacdo dos doentes com
cancer que necessitam de cuidados complementares no domicilio, pois por impossibilidade
de custear as despesas a familia assume o cuidado. Nesse aspecto, releva-se a importancia
do apoio informacional. Pesquisas demonstram escassez de orientagdo a familia por parte
dos profissionais da satde. Estudo realizado com familias de doentes oncoldgicos mostrou
que apenas 21% das familias consultadas declararam haver recebido algum tipo de
orientagdo escrita sobre o cuidado no domicilio. Mostrou ainda que a familia acabava por
realizar os cuidados da forma que sabia e seguindo aquilo que considerava necessario
(FERREIRA et al, 2009).

O apoio informacional ¢ de extrema relevancia e se relaciona ndo apenas
com a eficacia do cuidado que serd prestado e consequente qualidade de vida do doente,
mas também com o sentimento da familia sentir-se parte do cuidado (FERREIRA et al,
2009). Esses mesmos autores salientam que incluir a familia nas a¢des de saude viabiliza
partilhar conhecimentos, decisdes e duvidas, para que um espaco de troca de informacgdes
seja criado entre profissionais e familia. Tal espago possibilita a verbalizagdo de
sentimentos ¢ a identifica¢do das dificuldades e, assim, torna-se possivel mobilizar fontes

de suporte, de informacdes ¢ de busca de solugdes para os problemas.
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Um estudo internacional realizado com doentes com cancer revelou que o
apoio informacional pode reduzir a tensdo e a ansiedade que o cancer desencadeia (VAN
DER MOLEN, 1999).

Pesquisas apontam que a participagdo do paciente com cancer em seu
tratamento ¢ quase nula, ndo sendo levados em conta seus direitos de decidir sobre sua vida
e sua saude, evidenciando até mesmo o desrespeito ao exercicio da autonomia
(ARANTES; MAMEDE, 2003; VISENTIN; LAMBRONICI; LENARDT, 2007). Em suas
pesquisas, tais autores encontraram que a participagdo dos doentes se limitava apenas a
receber explicagdes sobre os procedimentos que seriam executados pelo médico, sem
qualquer espago para expor suas opinides, recusar ou argumentar o tratamento ou a
conduta médica.

Ainda nesse contexto, outra pesquisa apontou que mesmo passando por
varios locais de atendimento e por diferentes profissionais, doentes com cancer
continuaram sem confirmagdo do seu diagnostico expressando o desejo de que o médico
fornecesse mais informagdes (HOFFMAN; MULLER; RUBIN, 2006), considerando o
impacto que iria gerar em si mesma € em sua familia.

Pesquisadores internacionais identificaram que os médicos se sentem
receosos de fornecer aos doentes informagdes sobre o cancer, receio justificado pelo fato
de acreditarem que esses doentes ndo estejam preparados para enfrentar esse diagnostico
(GELLERT; MAXWELL; SIEGEL, 1993). Porém, ¢ esperado que os profissionais de
satide sejam capazes de oferecer informagdes adequadas ao doente bem como prepara-lo,
em conjunto com seus familiares, para o enfrentamento da doenga e seus tratamentos.

Quanto aos tratamentos, Melo et al (2002) consideram que a quimioterapia,
por exemplo, estd associada a efeitos colaterais que geram grandes angustias por afetar a
imagem pessoal dos doentes, por isso trabalhar os sentimentos daqueles que passardo por
essa terapéutica possibilita antecipar os diagnosticos de ansiedade, de distirbio na imagem
corporal ¢ de isolamento social. No caso de cirurgias, estudo demonstrou haver
informacdes insuficientes para doentes submetidos a ostomia e suas familias, gerando
sofrimento pelo medo do desconhecido (CASCAIS; MARTINI; ALMEIDA, 2007).

A valoragdo da relagdo dos profissionais de saide com a familia do doente
com cancer esta alicer¢ada na participagdo de todos na terapéutica e no reconhecimento de
que a familia do doente ¢ carente ndo s6 de informacdes mas de outras necessidades que

variam nas mais diversas fases da doenca (SCHUBART et al, 2008). Quando tais
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necessidades nao sdo supridas podem precipitar um quadro de ansiedade familiar
(HODGSON et al, 1997). Nesse caso, autores como Given, Given e Kozachik (2001) e
Mcmillan et al (2006) consideram que as intervencdes psicoeducacionais sao de extrema
utilidade para auxiliar a familia no enfrentamento do cancer por estarem associadas a
diminuicdo da sobrecarga fisica e emocional dos cuidadores e consequente melhora em sua
qualidade de vida.

Um fato que também deve ser levado em consideragcdo ¢ a forma como o
apoio informacional ¢ oferecido pelos profissionais de saude a familia. As familias
precisam receber informagdes claras e em linguagem acessivel (SANCHEZ et al, 2010),
pois muitas delas referem dificuldades em compreender o vocabulario técnico (ARAUJO
et al, 2009) o que interfere na qualidade dos cuidados prestados ao doente.

Nesse contexto, o enfermeiro se destaca na equipe de saude, pois muitas
vezes ¢ tido como o principal elo entre a equipe e o doente, cabendo a esse profissional
garantir que as informagdes sobre a doenga, a prevencdo e a terapéutica proposta tenham
sido compreendidas. No presente estudo, embora o escore médio tenha sido 78 com DP de
24, o apoio informacional ocupou a penultima posi¢do, estando a frente apenas do apoio do
tipo interag¢do social positiva cujo escore médio foi de 76 com DP de 23.

O escore médio do apoio informacional encontrado em uma pesquisa
realizada por Santana, Zanin e Maniglia (2008) cujo objetivo foi analisar o apoio social aos
doentes oncoldgicos foi de 65 com um DP de 21 e no estudo de Pinto et al (2006) sobre o
apoio social ao idoso, o escore médio foi de 80 com DP de 23, ambos ocupando a
penultima posi¢ao dentre as cinco dimensdes de apoio social.

Ao enfermeiro, dentre os profissionais da saude, cabe organizar estratégias
que viabilizem o apoio informacional as familias. No caso em particular, dada a
complexidade do cancer, das abordagens terapéuticas e dos cuidados no domicilio se faz
necessario que as informagdes sejam claras e objetivas pertinentes a cada caso, podendo
serem utilizadas diversas modalidades como, folhetos, apostilas etc. Pelo baixo escore
apresentado pode-se inferir que o acesso as informagdes esta aquém do necessario.

Contudo a dimensdao do apoio informacional ndo se limita apenas a
orientacdes médicas ou profissionais. Esse apoio compreende um conjunto de informagdes
e conselhos que auxiliam pessoas na compreensdo de seus problemas, estimulando e
facilitando a tomada de decisoes (COHEN; WILLS, 1985; SHERBOURNE; STEWART,
1991, BOWLING, 1997, VAZ SERRA, 1999). O apoio informacional ¢ sempre
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valorizado, seja ele advindo de profissionais ou de pessoas com quem a familia possui um
vinculo e uma relagdo. Tanto é que as questdes referentes ao apoio informacional, da
escala de medida do apoio social do Medical Outcomes Study, denominam de “alguém” o
provedor de conselhos, informagdes ou sugestoes.

Nesse contexto, até mesmo a comunicagdo entre os membros familiares
podem significar um apoio informacional relevante, por serem componentes essenciais do
funcionamento familiar (GIVEN; GIVEN; KOZACHIK, 2001). Barros e Lopes (2007), em
sua pesquisa, relatam que a comunicagao eficaz entre os membros da familia pode levar a
tomada de decisdes conjuntamente planejada, permitindo escolhas mais seguras e
tranquilidade no momento de enfrentar a terapéutica proposta.

O apoio do tipo interacdo social positiva apresentou um escore médio de 76
e DP de 23, ocupando a ultima posicdo, semelhante aos achados de Santana, Zanin e
Maniglia (2008), cujo escore médio foi de 59 com DP de 21 e também, a pesquisa de Pinto
et al (2006) que encontrou um escore médio de 75 e DP de 29.

As interagdes sociais proporcionam impacto tanto positivo como negativo
na vida das pessoas e sdao influenciadas ndo apenas pelo reconhecimento das reais
necessidades da pessoa, mas também pelo modo como ela percebe o apoio recebido
(WILLIAMS; BARCLAY; SCHMIED, 2004). A terminologia Interagdo Social Positiva
prevé que as acdes impactem a vida das pessoas positivamente.

Sabe-se que familias de doentes com cancer se sentem sobrecarregados
fisica e emocionalmente, por isso ¢ fundamental que possuam uma rede de apoio social na
qual encontrem possibilidades para se distrair, relaxar e fortalecer suas forcas para o
cuidado. Pesquisas internacionais demonstram que familiares de doentes com cancer
buscam por programas e atividades para diminuir o estresse, especialmente através de
técnicas que trabalhem habilidades no enfrentamento da doenga (SWARTZ; KEIR, 2007).
Atividades, como as artisticas, por exemplo, também sdo citadas na literatura por serem
capazes de diminuir o estresse, controlar a ansiedade e estimular as emogdes positivas
(TODD; ROBERTS; BLACK, 2002; ROBERTS; BLACK; TODD, 2002; FUGATE,
2005).

Pesquisa nacional demonstra que os amigos auxiliam a familia do doente
com cancer promovendo intera¢do social e distragdo, diminuindo o estresse da doenga
(SILVA et al, 2005).Diversas s@o as possibilidades de se obter um apoio do tipo interagdo

social positiva. Um estudo realizado com mulheres portadoras de cancer de mama revelou
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que a participacdo em grupos de apoio, por exemplo, permite que mulheres que estdo
passando pelo mesmo processo doloroso da doenca recebam apoio ao partilhar seus
sentimentos e experiéncias (LEWIS et al, 2001).

Quando os profissionais de saide percebem a familia como sistema inserido
nos suprassistemas mais amplos, como preconizado pelo pressuposto sistémico, eles
conseguem perceber a vizinhanga, a comunidade, as organizacdes ou entidades religiosas

como fontes de apoio eficazes.
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5. CONCLUSOES

Durante a vigéncia do cancer, a familia se depara com as adversidades
inerentes a doenga e identifica que a disponibilidade de recursos influencia na superagdo
dos desafios no transcursar dessa enfermidade. Pelo fato das necessidades de apoio social
sofrerem transformacao ao longo da trajetoria do cancer, conhecer as caracteristicas desse
contexto pode fornecer subsidios que possibilitam um melhor planejamento de uma
assisténcia de qualidade.

Firmado nos objetivos propostos e utilizando instrumentos de coleta
especificos, essa pesquisa tornou possivel caracterizar o apoio social percebido pela familia
do doente em tratamento do cancer em uma cidade do interior paulista.

Com relacdao a populagdo de doentes entrevistados, identificou-se maioria
feminina com média de idade de 59,4 anos. Consequentemente o cancer mais incidente foi
o de mama, apresentando estdgio avancado da doenga no momento do diagnostico e a
maioria ja possuia metdstases, indicando que ainda estd ocorrendo falhas na detecc¢do
precoce e remete a especulacdes sobre a eficacia das estratégias para o rastreamento
mamografico, o tratamento em tempo habil e o seguimento das mulheres com alteragdes
mamarias preconizado pelo sistema de saude.

Quanto aos indices masculinos, o cancer de prostata foi o mais incidente em
homens com mais de 65 anos, fato parcialmente justificado pelo aumento na expectativa de
vida, pela evolu¢do dos métodos diagnosticos e melhoria na qualidade dos sistemas de
informacao.

Como modalidade de tratamento, a maioria dos doentes submeteu-se a
quimioterapia, indicando que essa ainda ¢ a de maior eleicdo. Da mesma forma, os
consultados passaram por cirurgia ¢ radioterapia. A combinagdo terapéutica se apresenta
como uma grande opg¢ao usada na grande maioria dos casos.

Como as sequelas inerentes a doenca e a terapé€utica oncologica afetam o
doente em toda sua esfera fisica, emocional e espiritual, € possivel que haja um sofrimento
intenso durante a vigéncia do cancer. Este pode ser amenizado quando um apoio lhe ¢é
oferecido por pessoas proximas, consideradas parte de sua rede social. A aplicagdo da

primeira parte do Diagrama da Escolta, focada na avaliacdo estrutural da rede de apoio



&9

social percebida pelos doentes consultados, possibilitou a identificagdo das pessoas que
eles reconhecem como essenciais no enfrentamento da enfermidade.

Tal avaliagdo permitiu apontar as pessoas consideradas importantes
distribuidas, nos trés circulos conforme o grau de proximidade, mostrando que os vinculos
que mais oferecem apoio aos doentes encontram-se restritos a familia nuclear e extensa,
vizinhos e amigos intimos, com os quais os doentes possuem uma relacdo antiga e,
consequentemente importante no decorrer de suas vidas.

A constatacdo da importancia da familia como integrante prioritario da rede
dos doentes com cancer, alerta para o fato de focar a atengdo dos profissionais de saude
para esta unidade de cuidado, uma vez que o cancer pode gerar desequilibrios na unidade
familiar e, o apoio mutuo, torna-se elemento fundamental na complementagao dos recursos
fisicos, espirituais € emocionais, mormente quando estes encontram-se depauperados.

As redes sociais dos doentes com cancer contribuem expressivamente por
meio do apoio que oferecem. Esta pesquisa evidenciou que os 69 doentes consultados
apresentam um total de 506 integrantes em sua rede de apoio social, ou seja, redes com
uma média de sete pessoas por doente.

Destacando a principal rede de apoio mencionada pelos doentes foi
encontrado que ela ¢ composta por um total de 506 integrantes com uma média de sete
pessoas por doente, formada predominantemente por pessoas do género feminino com
média de idade de 50 anos, sendo que a maioria vivia a menos de 30 minutos de distancia
dos doentes.

Estruturalmente essa rede estd composta por familiares (conjuges ou filhos)
e amigos, com predominancia do encontro diario entre eles, fatos que contribuem para a
criacdo de vinculos fortes e participagdo ativa no processo de cuidar. Curiosamente foram
citados membros familiares ndo usualmente referenciados na literatura como parte da
familia: os sogros do filho de um doente e a namorada do sobrinho juntamente com a filha
da namorada do sobrinho de um doente, ademais, houve referéncia a amigos como parte da
familia.

O nivel de escolaridade dos membros familiares se apresentou do ensino
fundamental completo até o ensino médio completo, indicando um bom nivel escolar.
Muitos eram aposentados ou pensionistas ou estavam desempregados. Dos que tinham

vinculo empregaticio eram empregados domésticos nos servigos gerais, indicativo de
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possibilidade de baixa remuneragdo. Esse fato repercute na renda mensal que na maioria
das familias era de até dois salarios minimos.

Essa baixa remuneragdo parece ficar minimizada pelo fato da maioria das
familias apresentarem uma composi¢ao pequena e residirem em moradia propria quitada,
no entanto, se apresenta agravada em algumas familias que apresentam dispéndio com
aluguel e em duas familias que possuiam onze dependentes cada e recebiam apenas um
saldrio minimo.

Outro fator agravante, na vigéncia de baixa renda ¢ o fato de que os gastos
efetuados com o tratamento do cancer sdo sempre muito dispendiosos comprovado pelos
dados de que as familias gastam de 5 a 15% da renda mensal com a doenga, principalmente
com a compra de medicamentos de suporte aos tratamentos e transporte/locomogao.

O acesso aos recursos referente ao seguimento do tratamento do doente com
cancer ¢ assegurado pela legislagdo, no entanto, nem sempre as familias recebem essa
informagao e por isso deixam de acessar seus direitos junto ao sistema de satde.

O aspecto socioecondmico interfere nas condigdes de saude, tratamento,
enfrentamento e acesso aos recursos de apoio disponiveis e, mesmo havendo na literatura
uma lacuna com relacdo ao perfil das familias de doentes oncologicos essa pesquisa
evidenciou a situacdo de pobreza dessas familias, sobrevivendo com baixos salarios € em
um contexto de gastos dispendiosos.

Com a aplicacdo da Escala de Apoio Social do Medical Outcomes Study
(MOS-SSS), observou-se que, durante a vivéncia com a doenga, as familias de doentes
com cancer percebem apoio advindo de sua rede. As andlises estatisticas evidenciaram que
mesmo havendo valores diferentes nas dimensdes do apoio social, hd correlagdo entre si,
indicando que as familias que percebem um apoio social maior, o percebem em todas as
dimensoes.

Todavia, dentre as dimensdes de apoio social abrangidas pela MOS-SSS, foi
reconhecido principalmente o apoio afetivo, emocional e material. Porém, ha queixa de
falta de informagdes e conselhos que as auxiliem na tomada de decisdes e/ou no
enfrentamento das adversidades (apoio informacional). Ademais, ha caréncias também de
pessoas com quem podem sair para desfrutar de momentos bons e agradaveis de
relaxamento e diversdo (apoio do tipo interagdo social positiva).

Ao correlacionar o nimero de pessoas citadas na rede dos doentes com o

apoio social percebido pelas familias encontrou-se uma correlagdo média positiva,
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confirmando que quanto mais pessoas citadas na rede pelos doentes, maior foi sua
percepcao do apoio social. Tal afirmagao se deu tanto para o apoio social geral quanto para
cada dimensao do apoio social sugerida pelo MOS-SSS.

Nessa mesma perspectiva, houve correlagdo positiva ao analisar o nimero
de pessoas do sexo feminino citadas pelo doente em sua rede de apoio e o valor obtido para
0 apoio social geral percebido pela familia. Assim, ¢ possivel predizer que o apoio social
tende a ser maior quando em sua rede ha um nimero maior de mulheres.

As familias de doentes com cancer, durante a vigéncia da doenca, podem
sentir-se sobrecarregadas ao ter que lidar com os encargos e demandas fisicas, emocionais
e espirituais. Em particular a questdo da espiritualidade, entendida como algo que da
sentido a vida no enfrentamento de crises, vem ganhando destaque e embora na literatura
ndo haja relato de uma vinculacdo direta entre a mesma e as cinco dimensdes do apoio
social estudadas, apareceu fortemente nos relatos, sendo por isso ressaltada e analisada
separadamente.

Assim foi encontrado que a maioria das familias consultadas neste trabalho
apontou alguma vinculagdo religiosa, com destaque para a catdlica. A
religiosidade/espiritualidade foi considerada pelas familias como um fator de muita
importancia no enfrentamento da doenga. O tema da religiosidade/espiritualidade
representa um conceito extremamente amplo e complexo, que requer instrumentos
especificos que permitam avaliar o bem-estar espiritual de pessoas em relacao a sua crenga,
sendo esse um topico que aguarda pesquisas futuras na area da saide, bem como
instrumentos quantitativos para sua medi¢ao/avaliacao.

A presenga de um membro familiar com cancer pode ser uma experiéncia
dificil decorrente do estigma e da associagdo frequente ao medo, ao sofrimento e a morte.
Por esse motivo, o apoio social necessita fazer parte do planejamento de cuidados
centrados na familia, a fim de auxilia-las no enfrentamento das dificuldades inerentes a
doenga.

Nessa conjuntura, a familia necessita ser vista, pelos profissionais de satde,
como uma unidade de cuidado carente de apoio social, mas, para tanto, se faz necessario
compreender quem ¢ a familia deste doente, sendo fundamental conhecer o contexto em
que ela se insere para trabalhar suas reais necessidades e potencialidades, delineadas
conforme sua situacdo soécio-econdOmica, suas crengas, valores e costumes, servindo de

base para uma assisténcia humanizada.
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Cabe evidenciar a relevancia do implemento de politicas publicas que
facilitem o acesso dessa populacdao as redes de apoio social necessarias. Nesse sentido,
também agdes profissionais que possibilitem o emponderamento das familias para o
cuidado domiciliario. Nesse aspecto estd inserido o apoio informacional, apontado como
deficitario e sendo este passivel de atencdo dos profissionais de enfermagem. Esse apoio
pode ser oferecido de diversas maneiras, desde cartilhas que direcionem formas de prestar
o cuidado basico no domicilio, até¢ panfletos que indiquem os direitos dos doentes,
inclusive ja disponibilizados nos sites governamentais e que poderiam nortear as
especificidades de cada regido, respeitando a individualidade e o planejamento de cuidados
que atendam as reais necessidades das familias.

A avaliagdo do apoio social feita nessa pesquisa nao teve a intengao de
abordar toda a complexidade e extensao do apoio social percebido pelo doente e sua
familia, porém representa um esfor¢o na compreensao dessa tematica acreditando que os
resultados aqui apresentados possam contribuir com informag¢des importantes para a
assisténcia a essa clientela.

Considera-se ainda que, outras pesquisas podem, a partir dos instrumentos
utilizados, caracterizar as redes de apoio social dos doentes com cancer em diversas
populacdes e situagdes, como ciclo de vida, situagdes socioeconOmicas e aspectos
culturais, contribuindo para a pratica de aten¢do as familias brasileiras e para o incremento
do conhecimento na area de enfermagem. Pesquisas futuras podem ser realizadas a fim de
avaliar também, a influéncia da assisténcia de enfermagem na percep¢do e no

reconhecimento das dimensdes do apoio social.
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7. APENDICES
APENDICE 1: Instrumento de Caracterizacio da Familia
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Nao preencher

N° da familia: ____
Data da aplicagao / /
1) Qual a sua data de nascimento? / /
2) Quem faz parte da familia?
3) Vocé mora na casa? [ sim [l ndo
4) A casa onde vocé mora é: [] alugada [l financiada ) comprada [l emprestada [ outros

5) Até qual série vocé estudou?

6) Qual a sua profissdo?

7) Qual a sua religiao? [1 Nao tem religido
8) Vocé costuma frequientar as atividades da sua religiao? [ Sim [1 Nao

9) Qual a importancia da religido/espiritualidade na sua vida?
U Nenhuma [ Pouca [1 Média [IMuito

10) Qual a renda familiar mensal em salario minimo?

11) Quantas pessoas (adultos e criangas) dependem dessa renda para viver?

Se vocé é o doente pule para a questao 17.

12) Vocé tem alguma doenca ou problema de saude? (1 Nao [0 Sim. Qual (is)

13) Vocé toma algum medicamento? (1 Nao [1 Sim. Qual (is)

14) Do dinheiro que vocé ganha, quanto vocé gasta com a sua doenca (em %)?

15) Parte da sua renda é destinada ao doente com cancer? 1 Nao 1 Sim. quanto (em %)?

16) Qual o grau de parentesco com o doente?

Somente para o doente:

17) Ha quanto tempo vocé recebeu o diagndstico (em anos)?

18) Esta recebendo algum salario ou beneficio? [ Nao [l Sim. quanto (em %)?

19) Quais tratamento vocé realizou e/ou esta realizando?
[ Quimioterapia  [] Radioterapia [l Hormonioterapia (1 Cirurgia [ Outros:

20) Vocé toma algum medicamento? [ Nao 1 Sim. Qual (is)

21) Que tipo de cancer vocé tem (onde)?

OBS:
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APENDICE 2: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa CARACTERI;AQAO DAS DIMENSOES DO APOIO
SOCIAL PERCEBIDO PELA FAMILIA DO DOENTE ADULTO COM CANCER

Sabemos que o numero de casos novos de cancer no mundo tem aumentado muito e a previsdo para os
proximos 40 anos é de que a doencga atinja o dobro de pessoas afetadas demonstrando que a cada ano,
milhdes de familias serdo abaladas pelo diagndstico de cancer de um ente querido.

Com o avanco da medicina é possivel prever um aumento significativo no tempo em que o doente sera
acompanhado e recebera tratamento, demandando atengédo adequada dos profissionais de saude a ele e sua
familia. Por esse motivo ha uma preocupagdo em investir no conhecimento dessa tematica, reconhecer as
reais necessidades da familia do doente e oferecer apoio social e suporte compativel com a necessidade.

O nosso objetivo é caracterizar as dimensdes do apoio social a familia do doente com céncer durante a
vivéncia da doenga, relacionando com as caracteristicas socio-econdmicas e o diagndstico. Considerando a
importancia do tema e que ha muito a ser pesquisado nessa tematica, pretendemos com esse trabalho
contribuir com a pratica de cuidados as familias com doentes com cancer.

Vocé foi selecionado a participar dessa pesquisa porém sua participagdo ndo € obrigatéria e a qualquer
momento vocé pode desistir de participar ou retirar seu consentimento e sua recusa ndo trara nenhum
prejuizo.

Sabe-se que todas as pesquisas envolvem riscos, mas serdo tomados todos os cuidados possiveis, evitando-
se interferir principalmente em condutas terapéuticas médicas, evitando qualquer tipo de comentario que
causa inquietagdo ou duvida no doente e familia. Caso algo chame a atencdo de forma especial das
pesquisadoras e que esteja representando risco para a integridade do doente, tal fato sera levado ao
conhecimento da equipe médica, de forma cautelosa, para as condutas que se fizerem necessarias. Sua
participacédo consiste em participar de uma entrevista, respondendo algumas perguntas. Garantimos que as
informagbes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo sobre a sua
participacdo e de sua familia. Os dados nao serdo divulgados de forma a possibilitar a identificagdo, nédo
havera mengao de nome, endereco, telefone ou qualquer outra informagéo pessoal.

A pesquisa faz parte de um projeto de mestrado do Departamento de Enfermagem da Universidade Federal
de Sao Carlos. Com os resultados poderemos responder algumas questdes de interesse para as pesquisas
em saude e influenciar de forma positiva o apoio social aos doentes oncoldgicos.

Vocé recebera uma coépia deste termo onde consta o telefone e o endereco do pesquisador principal,
podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participagdo, agora ou a qualquer momento.

Juliana Stoppa Menezes Rodrigues

Prof? Dr? Noeli Marchioro Liston Andrade Ferreira

Prof? Adjunto - Departamento de Enfermagem (Orientadora da Pesquisa)
Universidade Federal de Sao Carlos

Rodovia Washington Luiz, Km 235

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em
participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos,
localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrénico: cephumanos@power.ufscar.br

Rio Claro, de de 2010.




Assinatura do Sujeito ou responsavel

8. ANEXOS

ANEXO 1: Escala de Apoio Social do Medical Qutcomes Study (MOS-SSS)
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Se voceé precisar...

Nunca

Rara-
mente

As vezes

Quase
sempre

Sempre

01. Com que frequéncia conta com alguém que o
ajude, se ficar de cama?

02. Com que frequéncia conta com alguém para
leva-lo(a) ao médico?

03. Com que frequéncia conta com alguém para
preparar suas refeigcdes, se vocé nao puder prepara-
las?

04. Com que frequéncia conta com alguém para
ajuda-lo nas tarefas diarias, se vocé ficar doente?

05. Com que frequéncia conta com alguém que lhe
demonstre amor e afeto?

06. Com que frequéncia conta com alguém que lhe
dé um abrago?

07. Com que frequéncia conta com alguém que
vocé ame e que faga se sentir querido?

08. Com que frequéncia conta com alguém para lhe
ouvir, quando vocé precisa falar?

09. Com que frequéncia conta com alguém em
quem confiar ou para falar de vocé ou sobre seus
problemas?

10. Com que frequéncia conta com alguém para
compartilhar suas preocupagdes e medos mais
intimos?

11. Com que frequéncia conta com alguém que
compreenda seus problemas?

12. Com que frequéncia conta com alguém para lhe
dar bons conselhos em uma situagao de crise?

13. Com que frequéncia conta com alguém para lhe
dar informagéo que o(a) ajude a compreender uma
determinada situagao?

14. Com que frequéncia conta com alguém de quem
voceé realmente quer conselhos?

15. Com que frequéncia conta com alguém para dar
sugestdes sobre como lidar com um problema
pessoal?

16. Com que frequéncia conta com alguém para se
divertir junto?

17. Com que frequéncia conta com alguém com
quem relaxar?

18. Com que frequéncia conta com alguém com
quem distrair a cabega?

19. Com que frequéncia conta com alguém com
quem fazer coisas agradaveis?




ANEXO 2: Diagrama de Escolta

1" parte: avaliacao estrutural da rede de apoio

Orientagdes para o doente:

01. Pense nas pessoas de quem vocé se sente tdo préximo que seria dificil imaginar a vida sem elas. Agora escreva 0 nome delas no
circulo 1 do diagrama.

02. Pense nas pessoas que nao sao tdo préoximas mas que mesmo assim sao importantes para vocé. Agora escreva o nome delas no
circulo 2 do diagrama.

03. Pense naquelas pessoas que vocé nao mencionou mas de quem vocé se sente préximo e cré que sao importantes o suficiente de modo
que deveriam ser colocados na sua rede. Agora escreva o nome delas no circulo 3 do diagrama.

Para cada circulo perguntar as informacgdes abaixo das pessoas citadas pelo doente:

Tempo que se conhecem Distancia entre as casas Frequéncia de contato
Nome Idade | Sexo | Parentesco

=2 OO|INON|H|IWIN|—~

o




27 parte: avaliacao funcional da rede de apoio*

Agora, responder para cada pessoa com quem o doente pode contar para:

10

Confidenciar coisas importantes

Ser tranquilizado e estimulado em momentos de incerteza

Ser respeitado

Ser cuidado em situagéo de doenca

Conversar quando esta triste, nervoso ou deprimido

Conversar sobre a salde

Responder para cada pessoa quem pode contar com o doente para:

10

Confidenciar coisas importantes

Ser tranquiilizado e estimulado em momentos de incerteza

Ser respeitado

Ser cuidado em situagao de doenca

Conversar quando esta triste, nervoso ou deprimido

Conversar sobre a saude

*
A segunda parte do instrumento n&o foi contemplada nesta pesquisa, uma vez que o foco foi a caracterizagado do apoio social a familia do doente com céncer
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Titulo do Projeto: CARACTERIZACAD DAS DIMENSOES DE APOIQ SOCIAL OFERECIDO A FAMILIA DO

ADULTO COM CANCER NUMA CIDADE D R P
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Pesquisadores (as): Juliana Stoppa Menezes Rodrigues, Noeli Marchioro Liston Andrade Ferreira
{Orientador)

Processo n®,: 23112.000865/2010-24

Parecer N°, 218/2010

1. Normas a serem,seguidas
* O sujelto da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 —
Item IV.1.f) e deve receber uma cdpia do Termio de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).
+ O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar
o estudo somente apds andlise das razBes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item
1II.3.z), aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou guando canstatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa
(Item V.3) que requeiram acdo imediata.
« O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal
do estudo (Res. CNS ltem V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente
a evento adverso grave ocofrrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificacdo ac CEP e
a Ag8ncla Nacional de Vigilancia Sanitdria ~ ANVISA - junto com seu posicionamente.
» Eventuais modificaces ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocclo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo I ou Il apresentados anteriormente 38 ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las
também & mesma, junto com o parecer aprobatorio do CEP, para serem juntadas ac protocolo inicial
(Res. 251/97, item III 2.e).
* Relatorios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente em / / e ao
término do estudo.

2. Avaliacio do projeto ’

Q Comif2 de Etica em Pesquisa em Seres Humanaos da Universidade Federal de
S&o Carlos {(CEP/UFSCar) analisou o projeto de pesquisa acima identificado e considerando os pareceres
do relator e do revisor DELIBEROU:

A proposta de estudo apresentada atende as exigéncias dticas e cientificas
fundamentais previstas na Resolugdo 196/96, do Conselho Nacional de Satde,

3. Conelusio:
Pr .aprovado
]

Sdo Carlos, 21 de junho de 2010,

o S
Profa. Dra. drist% i de Sousa
Coordenadora do CEP/UFSCar
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