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RESUMO

Introducdo: O cancer, apesar dos avangos tecnoldgicos, ainda é algo sombrio e dificil de
ser vivido, principalmente, pela associacdo a uma doenca de dificil manejo no
imaginario popular. No &mbito familiar produz uma série de mudancas e dilemas, aos
quais diante da impossibilidade de cura, necessita do apoio e a disposic¢ao geralmente de
um familiar para o acompanhamento e manejo dos cuidados diarios com o intuito de
assegurar conforto frente as manifestacGes clinicas da doenca. Assim, torna-se essencial
conhecer a realidade dos familiares cuidadores para prestar assisténcia, fornecer
informacdes de suporte e dispor de estratégias para auxiliar no enfrentamento frente a
terminalidade da vida e os cuidados paliativos. Objetivos: Descrever a experiéncia de
familiares cuidadores de pacientes oncologicos em cuidados paliativos e analisar as
implicacdes destas vivencias para o cuidado de enfermagem. Metodologia: Estudo
descritivo com abordagem qualitativa desenvolvido na Clinica de Cuidados Paliativos
no Hospital de referéncia em tratamento oncoldgico da rede de saude publica do Estado
do Para. Os dados foram coletados atraves de entrevista semiestruturada e submetidos a
analise textual discursiva. Resultados e Discussdo: mediante analise, os dados foram
organizados em trés unidades tematicas: Adeus céu azul: A terminalidade da vida, o
cancer e os cuidados paliativos, abordando o impacto do cancer e a migracdo para 0s
cuidados paliativos sugerindo auxilio ao enfrentamento; Respire fundo: desafios dos
familiares cuidadores, tocante a escolha do cuidador, as privacdes e as dificuldades
financeiras; Maior que palavras: vivéncias que marcaram familiares cuidadores de
pacientes com cancer”, enfatizando o impacto do diagnostico e a dor oncoldgica como
vivéncia mais significativa na vida dos familiares cuidadores. Conclusdo: E necessario
ouvir, dar voz e conhecer a histéria de vida dos familiares cuidadores para o

planejamento e promogéo da assisténcia de enfermagem de maneira satisfatoria.

Palavras-Chave: Enfermagem oncoldgica, Familiares cuidadores, Cuidados Paliativos.



ABSTRACT

Introduction: Cancer, despite all the advances in its therapy, still as a hard and obscure
process to be lived through. The association to obscureness in its process is mainly
driven from the popular believes in the difficultness of cancer management. In the
familiar aspects, cancer generates a set of changes and dilemmas, of which, facing the
impossibility of cure, demands a close parent to the take care and handle the daily needs
and provide comfort for the clinical manifestations of the disease. Thus, its essential to
know of the caregiver’s reality to provide adequate assistance, information, aids to
assist the coping of life imminent terminality, and palliative care information.
Obijectives: Describe the experience of family-caregivers of patients in the oncological
patients in a palliative care nursery and analyze the implication to the nurse’s care.
Methods: A qualitative study with descriptive approach in the palliative care clinic in
the reference hospital for oncologic treatment in the state’s public healthcare system.
Data was collect through a semi-structured interview and processed through to a
discursive textual analyzes. Results and Discussion: Data, through analyzes was
categorized in three thematic units: “Goodbye blue sky: Life terminality, cancer and
palliative care”, approaching the cancer impact and migration to the palliative care unit
and suggesting possible coping aids; “Breath in the air: challenges faced by the family-
caregivers”, concerning the caregiver selection, privations and financial difficulties;
“Louder than words: experiences that marked the family caregivers of oncological
patients”, emphasizing the diagnose impact and oncological pain as the most significant
experience in the caregiver’s life. Conclusion: It is essential to listen, give voice and
know the history of the family-caregivers for the planning and promotion of nurse’s

assistance satisfactorily.

Key words: Oncological nursery, family caregivers, palliative care.
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1. CONSIDERACOES INICIAIS

Esta pesquisa tem como objeto de estudo. As vivéncias de familiares
cuidadores de pacientes oncol6gicos em cuidados paliativos e suas implicagdes para
o cuidado de enfermagem. O interesse por esse objeto de estudo surgiu a partir de uma
experiéncia pessoal associada a atividades extra académica fundamentada em pesquisas
acerca do cancer, cuidados paliativos e o impacto dessa experiéncia na vida de
familiares cuidadores. Nesse sentido, emergiu a curiosidade de pesquisar sobre o onus
ao qual o familiar cuidador é exposto e as dificuldades relacionadas a assisténcia dos

profissionais de enfermagem ao cuidado para com 0s mesmos.

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA, 2014), as diversas
mudancgas que vem ocorrendo no Brasil no ambito da industrializagdo, urbanizagado
populacional, avancos da ciéncia e da tecnologia tém proporcionado novas
caracteristicas a populacdo brasileira que aliadas a novos estilos de vida, modificacdes
na interacdo das pessoas e 0 meio ambiente, tem aumentado sua exposi¢éo a fatores de
risco do mundo atual. Tais alteracbes também repercutiram no perfil de
morbimortalidade, pois com o envelhecimento da populacdo, o aumento do numero de
doencas crénico-degenerativas tem sido o novo foco de atencédo para as doencas e morte

dos brasileiros.

O cancer é um termo genérico dado para um grande grupo de doencas que pode
afetar qualquer parte do corpo, o qual é caracterizado pela multiplicacdo rapida de
células anormais que crescem para além dos seus limites usuais invadindo varios
tecidos e se espalhando para outros érgédos, evoluindo para a metastase, a qual é a

principal causa de morte por cancer (WHO, 2015a).

As estimativas mundiais descritas no Atlas Global de Doengas N&o
Transmissiveis da World Health Organization (WHO, 2014b), revelaram que no ano de
2012 ocorreram 14,1 milhdes de novos casos de cancer, 8,2 milhGes de mortes por
cancer no mundo e a segunda causa de morte prematura em pessoas com idade inferior
a 70 anos. A pesquisa supracitada demonstra que a carga do cancer continuard em
crescimento nos paises em desenvolvimento e aumentard muito mais se medidas

preventivas ndo forem amplamente aplicadas, nos paises desenvolvidos, conforme
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(WHO, 2014a). Segundo o INCA (2015), no ano de 2016, ocorrerdo 596 mil novos

casos de cancer.

Idealmente, os cuidados paliativos deveriam ser prestados a partir do diagnéstico
da doenca com risco de morte, sendo adaptados para as crescentes necessidades dos
doentes e dos seus familiares, a medida que a doenca progride. Os principios dos
cuidados paliativos incluem o respeito a vida, considerando a morte como processo
natural, sem a intengdo de apresséa-la ou adia-la, oferecendo um sistema de apoio para
que 0s pacientes possam viver bem, com minimizacdo dos sofrimentos fisico, social,

emocional e espiritual, até a sua morte (BRASIL, 20123; b).

Segundo o Altas Global de Cuidados Paliativos no fim da vida (2014a), da
Worldwide Palliative Care, estima-se que mais de 20 milhdes de pessoas necessitem de

cuidados paliativos ao fim da vida todo ano.

Os principios dos cuidados paliativos (CPs) foram reafirmados pela OMS em
2002, com alguns principios gerais de norteamento de suas acdes: Promovem o alivio
da dor e de outros sintomas estressantes; Reafirmam a vida e veem a morte como um
processo natural; Nao pretendem antecipar e nem postergar a morte; Integram aspectos
psicossociais e espirituais ao cuidado; Oferecem um sistema de suporte que auxilie o
paciente a viver tdo ativamente quanto possivel até a sua morte; Auxiliam a familia e os
entes queridos a sentirem-se amparados durante todo o processo da doenca; Devem ser
iniciados 0 mais precocemente possivel, junto a outras medidas de prolongamento de
vida como a quimioterapia, radioterapia, cirurgia, tratamento antirretroviral, drogas
modificadoras do percurso da doenca, dentre outros e incluir todas as investigacoes
necessarias para melhor compreensdo e manejo dos sintomas; Trata-se de filosofia de
cuidado para as pessoas que enfrentam sofrimentos com o avancar de suas doencas
crbnicas e proximidade com a morte, comumente abandonadas no modelo assistencial
preponderante em nosso Pais (BRASIL, 2009).

No Brasil, atualmente, existem poucas legislacbes que regulamentem os
cuidados paliativos. No ambito legislativo, ha a resolugcdo 1805/2006 do Conselho
Federal de Medicina (2006) sobre a ortotanasia ou morte digna no Brasil que assegura
como obrigagcdo médica como respeito a vontade do paciente ou seu representante legal

e a realizacdo de cuidados para aliviar sintomas que levam ao sofrimento, de acordo



13

com a abordagem integral, conforme o Atlas de Cuidados Paliativos da América Latina
(PASTRANA et al.,, 2012). Ao poder executivo, 0 Programa Nacional de Cuidados
Paliativos criado pelo o Ministério da Saude em Associa¢do com a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria. Além das Portarias n° 3535 de 2 de setembro de 1998 e n°874 de
16 de maio de 2013 que versa sobre a obrigatoriedade os cuidados paliativos para o
registro de centros de atencdo em oncologia e institui a Politica Nacional para a
Prevencdo e Controle do Céancer na Rede de Atencdo a Salde das Pessoas com Doengas
Cronicas no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS), respectivamente.

Para os pacientes em cuidados paliativos preconiza-se ficar em local que permita
a permanéncia de familiares, para que estes também se sintam acolhidos, com acesso as
informagdes médicas sobre mudancas no quadro clinico e etapas do processo de morrer.
O ambiente deve prover necessaria privacidade para que questdes intimas possam ser
conversadas e para que 0o momento da morte possa ser respeitado como unico e
individualizado. Paciente e familiar devem receber atendimento das suas necessidades

por parte dos membros da equipe de saude (MORAES, 2009).

Os cuidados paliativos pressupdem a acdo de uma equipe multiprofissional, ja
que a proposta consiste em cuidar do individuo em todos os aspectos: fisico, mental,
espiritual e social. O paciente em estado terminal deve ser assistido integralmente, e isto
requer complementacdo de saberes, partilha de responsabilidades, onde demandas
diferenciadas se resolvem em conjunto (HERMES; LAMARCA, 2013).

Destaca-se no presente estudo a atuacdo do enfermeiro, considerando a
dinamicidade do seu trabalho, em especial na hospitalizacdo, que se assenta na triade
que valoriza a equipe de salde, a instituicdo e o paciente/familia, sendo o centro desta
por meio do estabelecimento de mdltiplas relagcdes e interacGes.(FERNANDES et al.,
2013). Além disso, o enfermeiro é o profissional, que juntamente com os demais
integrantes da equipe de enfermagem, permanece presente 24 horas por dia na
internagdo hospitalar, reine condi¢des favoraveis a identificacao e ao direcionamento de
acOes para o atendimento das necessidades das pessoas, assumindo a familia como

unidade de cuidado, seguindo principios dos cuidados paliativos (SILVA; LIMA, 2014).

Cuidador é um ser humano de qualidades especiais, expressas pelo forte traco de

amor a humanidade, de solidariedade e de doagdo. A ocupac¢édo de cuidador integra a
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Classificacdo Brasileira de Ocupagfes — CBO sob o codigo 5162 (MINISTERIO DO
TRABALHO E EMPREGO, 2002), que define o cuidador como alguém que “cuida a
partir dos objetivos estabelecidos por instituicbes especializadas ou responsaveis
diretos, zelando pelo bem-estar, satde, alimentacdo, higiene pessoal, educacgéo, cultura,
recreagdo e lazer da pessoa assistida”. E a pessoa, da familia ou da comunidade, que
presta cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que esteja necessitando de cuidados
por estar acamada, com limitacGes fisicas ou mentais, com ou sem remuneragdo
(BRASIL, 2009a).

Como em muitos casos, 0 paciente com diagndstico de cancer precisa de uma
ajuda continua em sua vida diaria. Surge a necessidade de um familiar se dedicar a esses
cuidados, que séo essenciais ndo apenas no momento de doenca, mas ao longo da vida

do ser humano. Assim o cuidado é parte integrante da vida (ADELMAN et al.,2014).

Cuidadores gastam aproximadamente 20.5 horas por semanas em atividades
dedicadas ao paciente recebendo o cuidado, e 20% dos cuidadores gastam mais de 40
horas por semana em tal atividade (NATIONAL ALLIANCE FOR CAREGIVING
AND A.AR.P., 2009), atividades de cuidado incluem assisténcia com atividades
béasicas do dia a dia e suporte médico (administracdo de medicamentos, agendamento e
acompanhamento do paciente a consultas médicas e decisGes sobre o tratamento ao
paciente). N&o obstante, o cuidador ainda é o provedor de suporte e conforto emocional
(ADELMAN et al., 2014).

O cuidador acompanha o paciente nas varias etapas da doenca desde o
diagnostico, o tratamento, as recidivas da doenca e o encaminhamento para cuidados
paliativos, atravessando-as, em geral, de modo arduo e penoso, motivado por esperancga
de cura, mas, também, com desilusdes, sofrimentos e importante carga de trabalho
dispensada ao paciente, vivéncias que tendem a se intensificar com a evolugdo da
doenga (VASCONCELOQS et al., 2014).

O familiar participativo € um aliado da equipe de enfermagem diante da
contribuicdo a operacionalizacdo do processo de enfermagem, por exemplo, fornecendo
informagdes ou apoiando nas ac¢les de cuidado, o que altera a dindmica de trabalho da

equipe na distribui¢ao de profissionais na escala didria (SILVA; LIMA, 2014).
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A familia deve ser uma unidade de cuidado, sendo responsabilidade do
enfermeiro e equipe de salde o estabelecimento de parceiras, a partir de relagdo de
confianca. A pessoa doente e sua familia compdem um bindmio inseparavel, imerso em
contexto global, muitas vezes com dificuldades emocionais, sociais, econdmicas ¢
culturais que imp6em limites para o enfrentamento da situacdo. As experiéncias vividas

sdo unicas e precisam ser valorizadas (SILVA; LIMA, 2014).

Sendo, o céncer, os cuidados paliativos e o principio da integralidade um
assunto que envolve a salde publica proposta no Brasil, a abordagem para com o
familiar cuidador do paciente oncoldgico deve merecer atencdo por parte de toda a
equipe multiprofissional. Em especial, o profissional de Enfermagem que através do
conhecimento sobre as necessidades dos cuidadores, pode planejar sua assisténcia e
assim intervir elaborando novos métodos em sua pratica profissional englobando os

cuidadores na sua assisténcia cotidiana.

A partir deste entendimento, foram formuladas as seguintes questbes para
nortear a pesquisa: ¢ Quais as percepcbes de familiares cuidadores sobre o cuidar de
paciente com cancer em cuidados paliativos e quais as implicacOes destas percepcoes

para o cuidado de enfermagem?

Para responder a este questionamento foram tracados os seguintes objetivos:
Descrever as percepgdes de familiares cuidadores sobre o cuidar de paciente com cancer
em cuidados paliativos e analisar as implicacdes destas percepc¢des para o cuidado de

enfermagem.

O estudo justifica-se pelo 0 aumento do nimero de casos de cancer, 0 processo
salude doenga atingir todos que estdo proximos do ser doente e a integralidade do
cuidado ser um desafio a ser superado na assisténcia de Enfermagem. No ambito
educacional, em consonéncia com a Politica Nacional de Educagdo Permanente
(BRASIL, 2009b), a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica (MINISTERIO DA
SAUDE, 2005) e 0 Pacto Pela Satde (BRASIL, 2006) que visam a educacéo continuada
para profissionais atuantes e em formacao bem como ac¢des educacionais voltadas para o
cancer. Ademais, o INCA (2012), divulgou um estudo denominado de “Ensino em
Atencdo Oncoldgica no Brasil: caréncias e oportunidades” realizado com 143

Enfermeiros de diversas regides do pais e atuantes na atencdo oncologica, revelou a
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maior insercdo do Enfermeiro na Atencdo Basica, caréncia de Enfermeiros especialistas

em Oncologia e pesquisas centradas no cuidador para a Enfermagem.

Nesse sentido, diante da complexidade da visdo dos familiares cuidadores em
estudo, a interpretacdo por meio da descricdo da percepcdo permitira a prestacdo do
cuidado individualizado e humanizado, melhorando ndo somente a qualidade de vida,

mas o enfogque da Enfermagem Brasileira para estes.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1. Cancer

No uso médico comum, geralmente uma neoplasia € referida como tumor, e o
estudo dos tumores ¢ chamado de oncologia (de oncos, “tumor”, e logos, “estudo de”).
Entre os tumores, a diviséo de neoplasias em categorias benigna e maligna baseia-se no

julgamento do comportamento clinico potencial de um tumor (KUMAR, et al., 2013).

Os tumores malignos sdo coletivamente referidos como céanceres, termo
derivado da palavra em latim “caranguejo” — ou seja, eles aderem a qualquer parte
onde se agarram e de maneira obstinada, semelhante ao comportamento do caranguejo.
O termo maligno aplica-se a uma neoplasia indicando que a lesdo pode invadir e
destruir estruturas adjacentes e disseminar-se para locais distantes (metastases) para
causar morte. Nem todos os canceres prosseguem em um curso tdo mortal. Os mais
agressivos também sdo alguns dos mais curaveis, mas a designacdo maligno constitui
uma bandeira vermelha (KUMAR, et al., 2013).

A descoberta de uma doenca desencadeia sentimentos, que podem variar, de
acordo com o grau de conhecimento sobre a mesma, tanto na pessoa doente quanto em
sua familia. Além disso, as consequéncias provocadas pelo tratamento, como no caso do
cancer, também influenciam os sentimentos dos clientes e seus familiares (OLIVEIRA,
2011)

Sabe-se que 0 meio ambiente, a ocupacdo e 0s habitos de vida das pessoas
podem conferir maior probabilidade de pertencerem ao grupo de risco para determinado
tipo de cancer. Porém, Kumar et al. (2013), aponta a idade, a hereditariedade e as les6es
pré-neoplasicas adquiridas como os principais fatores de risco para o desenvolvimento

de neoplasias malignas.

O Manual de Bases Técnicas de Oncologia — SHA/SUS - Sistema de
Informagdes Ambulatoriais (2015), classifica a neoplasia maligna de acordo com o seu
comportamento bioldgico e a histogénese. No que se refere ao seu comportamento
bioldgico, via de regra, ndo hd a formacdo da pseudocapsula fibrosa. Quanto ao

crescimento, areas de necrose ou hemorragia que variam com a velocidade de
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crescimento e 0 estdgio do tumoral. Aléem disso, ocorrem graus variados de
diferenciacdo, mitoses em namero elevado e atipicas, e antigenicidade presente, embora

ndo seja considerada critério diagnostico.

O comportamento bioldgico supracitado é explicado no Manual de Bases
Técnicas de Oncologia (2015), devido ao crescimento rapido, infiltrativo e destrutivo
caracteristico de tumores malignos, os quais implicam em uma desproporpogéo entre o
parénquima tumoral prejudicando as células em atividade metabdlica ou em duplicacéo
e 0 estroma vascularizado que auxilia na sustentacdo e nutricdo das células. Tais
alteracdes, repercutem na morfologia do parénquima tumoral apresentando diversas
alteracbes de membrana, citoplasma, nucleos, tamanho e cromatismo. Ademais, a

proliferacdo sem continuidade e sem relagdo com o foco primério, a metastase.

A graduacgdo histopatologica, conforme O Manual de Bases Técnicas de
Oncologia — SHA/SUS - Sistema de Informac6es Ambulatoriais (2015), é baseada no
grau de diferenciacdo das células tumorais e 0 nimero de mitoses, podendo ser
classificados em G1 (diferenciado), G2 (moderadamente diferenciado), G3 (pouco
diferenciado) e G4 (anaplasico). H& excecBes, mas sabe-se que quanto menor a
diferenciacdo sofrida pelas células tumorais, maior a agressividade e sua velocidade de

crescimento.

No que se referem aos modos de crescimento dos canceres, para Kumar et al.
(2013), os mesmos se proliferam através da infiltracdo, invaséo, destruicdo e penetracdo
dos tecidos circundantes. A disseminacdo para os outros tecidos se da por meio da

semeadura na disseminacao linfatica ou disseminacdo hematogeénica.

Apesar da grande variedade dos tumores malignos, foi criado pela Uniédo
Internacional Contra o Cancer (UICC) um sistema denominado no Brasil de
“estadiamento”, o qual se baseia na dimensdo do tumor primdrio, a disseminagdo para
os linfonodos regionais e a presenga ou auséncia de metastase a distancia para ajudar a
determinar a melhor terapéutica para o paciente, e assim prever possiveis complicacoes,
de acordo com Manual de Bases Técnicas de Oncologia — SHA/SUS — Sistema de

Informacgdes Ambulatoriais (2015).
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As abordagens utilizadas para o diagndstico laboratorial de tumores sdo métodos
morfologicos, marcadores tumorais, diagnostico molecular e perfil molecular dos
tumores através de amostragens obtidas pela excisao, bidpsia, aspiracdo com agulha fina
e esfregacos citologicos de tumores, segundo Kumar et al. (2013).

Atualmente, o tratamento da maioria das neoplasias malignas necessita de varias
terapéuticas associadas para um melhor prognostico. O esquema terapéutico,
geralmente, associa a cirurgia para a remocao do tumor e adjacéncias, quimioterapia, a
radioterapia e a abordagem multidisciplinar, de modo a garantir a assisténcia integral

preconizada pelo o Sistema Unico de Satde do Brasil.

A integralidade do cuidado pode ser definida como um conjunto de acdes
pertinentes, visando uma assisténcia ampliada, com articulacdo das agOes dos
profissionais e uma visdo abrangente do paciente e da familia. E que com o
estabelecimento da doenca oncoldgica e da necessidade do tratamento, passam a adotar
sentimentos, desejos e aflicbes de maneira intensa (VIEGAS; PENNA, 2013).

Durante o cumprimento do tratamento do paciente na unidade oncoldgica, a
enfermagem procura desempenhar acfes que visam o0 processo de humanizacao,

buscando inserir a familia no acompanhamento (VICENZI et al, 2013).

No enfrentamento ao cancer - doenca de carater crbnico -, que demanda
tratamento complexo, continuado e de longa duracdo - o quadro socioeconémico
familiar dos pacientes precisa ser levado em conta, pois pode comprometer o
seguimento do paciente e os cuidados que a doenca exige (CARVALHO, 2008).

Salienta-se a importancia da promoc¢do de estratégias que valorizem a escuta
ativa e a formacéo de vinculos entre os pacientes, familiares e profissionais. Isso se faz
necessario a fim de que estes estejam sensibilizados a identificar comportamentos que
influenciam na adesdo ou ndo do tratamento, e desse modo, possam promover agdes
para motivar o seu prosseguimento (SOUZA; SANTO, 2008)

A quimioterapia é a forma de tratamento sistémico do céncer que usa
medicamentos denominados genericamente de ‘“quimioterapicos” (sejam eles

quimioterapicos propriamente ditos, hormonioterapicos, bioterdpicos, imunoterapicos,
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alvoterapicos) que sdo administrados continuamente ou a intervalos regulares, que

variam de acordo com 0s esquemas terapéuticos (BRASIL, 2015).

Dessa forma, cabe a equipe de enfermagem ajudar ao paciente e a sua familia a
enfrentar 0 impacto da quimioterapia, a agressividade de seus efeitos colaterais e
toxicos, permitindo a expressdo de sentimentos, explicando e fornecendo informacdes a
respeito da doenca e da importancia da continuidade do tratamento (VICENZI, 2008).
Essa modalidade de tratamento traz indmeros efeitos colaterais, 0s quais se relacionam
ao fato de ndo afetarem exclusivamente as células tumorais. Os efeitos mais frequentes
incluem mielossupressdo, nauseas, vomitos, diarreia e alopecia (RODRIGUES;
POLIDORI, 2012).

Salienta-se que o paciente com cancer e sua familia, na maioria das vezes,
sentem-se fragilizados com a situacdo da doenca, além de apresentarem muitas davidas,
curiosidades e expectativas em relacdo ao tratamento quimioterapico. Nesse contexto,
torna-se fundamental a presenca da equipe de enfermagem na orientacdo e na escuta
desses individuos, possibilitando um esclarecimento que reduza e minimize o
sofrimento (VICENZI et al., 2013).

A maioria dos quimioterapicos utilizados tem sua dose bésica, para efeito
antiblastico, que deve ser ajustada para cada doente de acordo com sua superficie corporal.
Esta é obtida a partir do peso e da altura do doente (consultando tabela propria) e é expressa
em metro quadrado (m2). Assim, obtida a superficie corporal do doente multiplica-se esta
pela dose basica do quimioterdpico e se obtém a dose do doente. Porém, alguns
quimioterapicos tém dose Unica, que ndo se modifica com a superficie corporal do doente, e
alguns outros sdo prescritos por Kg do peso corporal. Em sintese, a quimioterapia €
classificada conforme a sua finalidade: prévia, adjuvante, curativa, controle temporario
de doenca e paliativa e sdo utilizadas conforme o objetivo de tratamento para cada
paciente (BRASIL, 2012a; b; BRASIL 2015).

O tratamento quimioterdpico pode ser neoadjuvante, curativo, adjuvante e
paliativo. No primeiro caso, utiliza-se a quimioterapia antes do tratamento principal, no
intuito de reduzir o tamanho do tumor para facilitar o seu controle. O curativo, para que
realmente seja atingido, dura, em média, nos adultos, cinco anos, enquanto que 0

terceiro, adjuvante, é quando se administram os quimioterapicos apos a terapia principal
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para eliminar a doenca residual metastatica potencial. Na terapia paliativa, a
quimioterapia ndo influencia a sobrevida da pessoa, é utilizada para reduzir o tumor,

aliviar os sintomas, melhorando a qualidade de vida da pessoa doente (SILVA, 2007).

A radioterapia € o método de tratamento local ou loco-regional do céncer, que
utiliza equipamentos e técnicas variadas para irradiar areas do organismo humano,
prévia e cuidadosamente demarcadas (BRASIL, 2012a; b; BRASIL, 2015)

Para Brasil (2015), a determinacdo das doses depende da finalidade do
tratamento, a localizacdo e o tipo histolégico de tumor. O nimero de campos que
recebem a radioterapia de megavoltagem é determinado pela localizacdo do tumor
primario e suas cadeias de drenagem linfatica, salvo em casos em que a localiza¢do do

tumor é anatdmica ou 0 mesmo esta em fase metastatica.

Os efeitos tdxicos da radioterapia ocorrem principalmente na regido irradiada e o
seu efeito € maximizado quando, concomitantemente, € administrada quimioterapia. Os
efeitos colaterais fisicos mais comuns da radioterapia sdo a fadiga, a radiodermite e a
inapeténcia, que independem do local de aplicacdo e costumam aparecer apés a segunda
semana do tratamento (DOW, et al., 1997) A autorizacdo da radioterapia também devera
estar sempre dentro de um planejamento terapéutico global, com inicio e fim previstos. As
finalidades da radioterapia estdo relacionadas a seguir e mais se referem a doentes adultos,
ja que, em criangas e adolescentes, cada vez mais se vem reduzindo a radioterapia, pelos

efeitos adversos tardios que ela acarreta ao desenvolvimento organico (BRASIL, 2015).

Em equivaléncia com as terapéuticas abordadas, faz-se necessaria a
compreensdo do ser humano multifacetado, na qual abordagem da equipe
multiprofissional é essencial para prover uma assisténcia holistica ao paciente
acometido por neoplasia maligna. Pois, para Hermes e Lamarca (2013), a compreensao
do ser multifacetado do ser doente proporciona a equipe uma atuagdo ampla e mais
especifica atraves da observacdo de aspectos positivos e negativos, analise e orientagdo

da melhor conduta para cada caso.
2.2. Cuidados Paliativos

Segundo Waldow (2010), o termo cuidado, em portugués, se refere ao ato de dar

atencdo, ser cauteloso, ter zelo, responsabilidade e preocupacéo. Para Melo et al. (2009),
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o termo “palliare” tem origem latina e significa dar amparo, abrigar, cobrir, proteger.
Melo et al. (2009) ainda afirma que, embasada nesses valores, a inglesa Cicely Saunders
e seus colegas originaram 0 movimento hospice, o qual trouxe uma nova filosofia sobre
0 cuidar atraves do controle efetivo da dor e outros sintomas originarios de tratamentos
avancados de doencas, alem do cuidado abrangendo paciente e familiares nas dimensdes

psicoldgicas, sociais e espirituais.

Atualmente, conforme o Brasil (2009a) os Cuidados Paliativos sdo considerados
a quarta diretriz estabelecida pela OMS para o tratamento do cancer, associada a

prevencdo, ao diagnostico e ao tratamento.
A Organizacao Mundial de Saude (2015b) define:

“Os cuidados paliativos s3o uma abordagem que
melhora a qualidade de vida dos pacientes e suas familias que
enfrentam problemas associados a doencas com risco de vida,
através da prevencdo e alivio do sofrimento por meio da
identificacdo precoce, avaliacdo, tratamento da dor e outros
problemas fisicos, psicossocial e espiritual”.

Segundo o Global Atlas of Palliative Care at the End of Life (2014a), o relator
especial da ONU sobre a tortura, disse que negar o acesso alivio da dor pode ascender a
tratamento desumano e degradante. Organizacdes e organismos internacionais também
avaliam os cuidados paliativos como um componente essencial aos cuidados de saude
como a OMS, o Senado do Canadd (STANDING SENATE COMMITTEE ON
SOCIAL AFFAIRS, 2000), do Comité Europeu de Ministros (COUNCIL OF EUROPE,
2003), a Escola Europeia de Oncologia (AHMEDZAII et al., 2004), a Alianca Mundial
de Cuidados Paliativos (THE KOREA DECLARATION, 2013) e a Comissdo de
Direitos Humanos (HUMAN RIGHTS WATCH, 2013).

No Brasil, o Ministério da Saude instituiu Politica Nacional para a Prevencéo e
Controle do Céancer na Rede de Atencdo & Saude das Pessoas com Doengas Cronicas no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) (2009b), a qual tem como objetivo reduzir a
mortalidade, a incapacidade causada pelo o cancer e a diminuicdo de alguns tipos de
cancer através de acdes que visem a promocdo, a prevencdo, deteccdo precoce,
tratamento oportuno e cuidados paliativos. Além do cuidado integral nos trés niveis de

atencdo por meio da formacéo de profissionais e promocao da educacdo permanente; a
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criacdo de ambientes favoraveis; o desenvolvimento de habilidades individuais e
sociais; 0 aumento do potencial de salde de cada cidaddo por meio do fortalecimento de
politicas publicas; cuidado compativel com cada nivel de atengdo e de acordo com a
evolucdo da doenca, promovendo o maior autocuidado do paciente possivel.

Por defini¢do, Cuidado Paliativo envolve um bom controle de sintomas aliado a
uma melhora e/ou manutencdo da qualidade de vida e correta comunicacdo da equipe
com o paciente e sua familia (YAMASHITA, 2014). No que diz respeito a qualidade de
vida, a Organizacdo Mundial de Saude (1998) conceitua qualidade de vida como: a
percepcao dos individuos de que suas necessidades estdo sendo satisfeitas ou, ainda, que
Ihes estdo sendo negadas oportunidades de alcancar a felicidade e a auto-realizacdo,
com independéncia de seu estado de saude fisico ou das condi¢Bes sociais e

econdmicas.

Nesse sentido, os Cuidados Palitiavos (CPS) sdo aplicaveis desde o inicio do
curso da doenca em associacdo com outras terapias que visem prolongar a vida,
defendendo a mesma, respeitando o processo de morrer sem antecipar ou adiar a morte.
Seus objetivos sdo o alivio dos sintomas angustiantes através de um sistema de apoio
holistico com abordagem multidisciplinar e espiritual tanto para paciente e familia
visando a melhoria da qualidade de vida de ambos, conforme preconizado pela
Organizagdo Mundial de Saude (2015b).

O Global Atlas of Palliative Care at the End of Life (2014a) adota atual
definicdo de cuidados paliativos. No entanto, confere uma definicdo mais explicita e
abrangente, a qual considera que os cuidados paliativos devem ser prestados a todas as
pessoas portadoras de doencas cronicas bem como doengas limitantes de condicdo de
vida; sem tempo limite ou progndstico sobre a entrega de cuidado palitiavo; néo
limitando a sua realizacdo ao espaco fisico o qual o paciente esta inserido, em todos 0s

niveis de atencéo.

Adultos com inimeras condig¢des cronicas em todo mundo tém sido beneficiados
pelos os cuidados paliativos (SEAMARK et al., 2007; GRANT et al.,, 2011;
N.H.MR.C., 2011; VAN MECHELEN et al., 2013; MURTAGH et al.,, 2014) a
intervengdo bem antes da fase terminal é reconhecida como étima (TEMER et al., 2014)

e é amplamente defendido que os cuidados paliativos devem ser entregues com base na
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necessidade e ndo no diagnostico ou prognostico do paciente (WALLER et al., 2010;
WALLER etal., 2013; MURTAGH et al., 2014).

A filosofia dos cuidados paliativos propde estabelecer uma relacdo entre
profissionais, pacientes e familiares em que as decisdes sdo compartilhadas. (Menezes,
2004). A relacdo entre equipe de saude e usuarios configura um tipo de estratégia de
coproducdo, ou seja, o envolvimento conjunto nas operacfes para prover cuidados e a
emergéncia do usuario como ator pertinente na gestdo de muitas das atividades (2001).
Essa gestdo compartilhada entre os profissionais, com a participacdo de pacientes e
familiares, prépria da coproducéo estabelecida na atuacdo em cuidados paliativos, se da
ndo s6 quando se deseja promover a autonomia dos usuarios, mas também quando
condutas s&o realizadas de acordo com a demanda do paciente ou de um familiar, como
é 0 caso de ouvir um desabafo, dar uma explicacdo, ou ainda, negociar uma decisao
(KAPPAUN; GOMEZ, 2013).

A equipe de cuidados paliativos pode atuar como um participante nao-
ameacador, explorando a compreensdo do paciente, esclarecendo as opcdes de
tratamento em colaboragdo com cuidadores e ajudar com a tomada de decisGes que
melhor se alinham com metas de atendimento. Entendendo metas individuais e
alinhando as opcdes de tratamento para aqueles objetivos, o qual é fundamental para a
prestacdo de cuidados paliativos de alta qualidade podendo ajudar as equipes de
oncologia na otimizacdo da qualidade de vida seus pacientes (TUGGEY; LEWIN,
2014). Portanto, avaliar as necessidades de cuidados paliativos €, em muitos aspectos,
equivalente a avaliar uma necessidade humanitéaria urgente de reduzir o sofrimento

desnecessario dos pacientes e suas familias (WHO, 2007).
2.3. Cuidado de Enfermagem

O cuidado sempre esteve presente na histéria humana, como forma de viver, de
se relacionar e como atividade leiga e religiosa. O cuidado tecnolégico tambem, de certa
forma, estd presente nas diversas civilizagcdes, porém de maneira indiferenciada, as
vezes, das praticas de cura, ou seja, da medicina (WALDOW, 2010). A formalizac¢do do
ensino do cuidado enquanto ocupagdo distinta ocorreu com Florence Nightingale, na

qual a Enfermagem adquiriu status e tornou-se a profissionalizagdo da capacidade
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humana de cuidar por meio da aquisicdo de habilidades, atitudes e aplicacdo de

conhecimentos proprios da enfermagem, conforme (WALDOW, 2010).

A acdo de cuidar para os profissionais da enfermagem transpde as estratégias
terapéuticas, demanda atendimento humanizado, estabelecimento de vinculos entre as
demais profissdes da area da satde e compreensdo do sofrimento dos pacientes e dos
familiares (STUMM et al., 2008). Para cuidar o ser humano holisticamente (em seus
aspectos bioldgico, fisico, psicologico, social e cultural), Scherer et al. (2002)
acrescenta que o enfermeiro promove a qualidade da assisténcia por meio de atividades
de gerenciamento, planejamento, fiscalizacdo e execugéo de a¢Oes. Assim, na visdo de
Teixeira e Gorini (2008), € importante que o enfermeiro adquira conhecimento acerca
das préaticas culturais dos seus pacientes e estude sobre suas proprias percepcdes de
valores, crencgas e praticas culturais, pois é possivel que a qualidade da assisténcia

melhore quando o profissional consegue entender a si proprio.

Cuidar ndo é uma atitude do mais forte em relacdo ao mais fraco, ndo implica
em poder ou hierarquia, mas se traduz como uma relacdo entre alguém que tem
condicdo de ajudar e alguém que necessita desta ajuda. Compaixao € uma das formas de
simpatia; € a simpatia na dor ou na tristeza. E negar-se a considerar um sofrimento,
qualquer que seja como um acontecimento rotineiro; e, um ser vivo, seja este quem for,
como um objeto (TEIXEIRA, 2006).. No ambito dos cuidados paliativos, conforme
Girond e Waterkemper (2006), o cuidar é uma arte na qual as relacdes humanas sao
valorizadas, permitindo a preservacdo da qualidade de vida, uma morte tranquila e

auxilio ao processo de luto.

Na prética da terapia paliativa, o enfermeiro pode cuidar, juntamente com sua
equipe, para que o doente ndo sinta dor, esteja em boas condi¢cdes de higiene e nutri¢éo,
receba conforto fisico e se mantenha livre de riscos. Deve buscar comunicar-se
efetivamente com ele, ouvindo-o sempre que possivel, ajudando-o a expressar seus
sentimentos e ideias, tanto quanto a compreender melhor a sua experiéncia. Além disso,
a enfermagem também precisa ser técnica e sensivel para poder atuar no apoio do
doente e ao grupo familiar minimizando seus medos no processo, colaborando com a
participacdo dos envolvidos e tendo sensibilidade para identificar desordens no campo
fisico, psiquico, social e espiritual no planejamento de agdes com intuito de ampara-los

e proporcionar conforto, tal qual VVasconcelos et al. (2012).
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A enfermagem ao relacionar-se com a familia que vivencia a existéncia de uma
doenca crbénica como 0 cancer depara-se com uma experiéncia, no que diz respeito a
necessidade de compreender e reconhecer a capacidade de enfrentamento dos
envolvidos no processo de adoecer. Os profissionais necessitam entrar no mundo do
outro, para verdadeiramente compreender a experiéncia dessas pessoas e quais sdo seus
anseios em relacdo a situacdo vivida, para assim, poder proporcionar um cuidado
holistico. Desta maneira, compreender as interacdes da familia com a doenca possibilita
ao profissional de enfermagem perceber que os cuidadores familiares também precisam
de atencdo e de orientacdes, as quais poderdo proporcionar um cuidado com qualidade
ao paciente (FERREIRA et al., 2010)

A compreensdo da importancia da insercdo e valorizagdo dos familiares no
cuidado ao paciente oncoldgico foi demonstrada em estudo promovido por Vincenzi et
al. (2013), o qual destacou o publico supracitado como fonte de apoio emocional
importante. Pois, devido ao fato de estarem com o paciente em todos 0s cenarios de
cuidado, podem atender as necessidades dos pacientes oncoldgicos relacionadas a
doenca e ao tratamento. Ademais, o estudo também apontou a necessidade de uma
atencdo diferenciada aos cuidadores familiares e desenvolvimento de estratégias que
visem a minimizar a sobrecarga ocasionada pelo o processo de adoecimento de um

familiar.

Nesse aspecto, salienta-se que a educacdo em salde é compreendida como um
processo dirigido e planejado. O emprego de estratégias que instiguem a autonomia dos
sujeitos pressupde acdes compartilhadas e ndo diretivas, a tomada de decisbes e a
selecdo de alternativas em um contexto adequado de informacdes, de habilidades
cognitivas e de suporte social (FERREIRA et al., 2010). O cuidado de enfermagem
nessa abordagem deve respeitar a unicidade e a complexidade de cada ser, e, para que
esse cuidado seja humanizado e holistico, torna--se imprescindivel a utilizacdo de
diversos meios de comunicacdo (verbal e ndo verbal), para que a percepcdo e

compreensdo do ser sejam integrais (SALES et al., 2012).

Considera-se como topicos fundamentais da informacdo a fornecer aos
cuidadores: direitos e opgdes, demandas, lidar com o stress e implicagcdes emocionais,
cuidados com a propria saude, promover encorajamento/optimismo, quem contactar

para aconselhamento e ajuda, obter suporte da familia e amigos, buscar apoio social
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para partilhar a sua experiéncia, controlar as implicacdes financeiras, descansar
regularmente, acesso a profissionais competentes, administracdo de terapéutica, manter
a pessoa confortavel, aspectos praticos do papel de cuidador (uso de equipamentos,
cuidados de higiene e alimentacdo), preparar uma morte em casa, discutir a morte e 0
morrer, 0 que esperar durante a fase de morte, preparacdo para o luto e aspectos

potencialmente positivos de ser cuidador (MANOEL et al., 2013).

2.4. Familiares Cuidadores

A familia pode ser definida como nucleo de pessoas que convivem em
determinado lugar, durante um lapso de tempo mais ou menos longo e que se acham
unidas (ou ndo) por lagos consangiiineos. Ela tem como tarefa primordial o cuidado e a
protecdo de seus membros, e se encontra dialeticamente articulada com a estrutura
social na qual esta inserida (MIOTO, 1997). Conforme Carvalho (2008), o diagndstico
de uma doenga grave propicia uma reorganizacdo familiar para a incorporagcdo de
praticas relacionadas ao cuidado e tratamento do membro familiar, pois viver com o
cancer envolve trabalho adaptativo ou acomodacdo para transtornos e mudangas na
familia (KAOPUA et al., 2007).

Cuidador € a pessoa, membro ou ndo da familia, que, com ou sem remuneracéo,
cuida do doente ou dependente no exercicio das suas atividades diarias, tais como
alimentacédo, higiene pessoal, medicagdo de rotina, acompanhamento aos servigos de
salde e demais servicos requeridos no cotidiano, como a ida a bancos ou farmaécias,
excluidas as técnicas ou procedimentos identificados com profissdes legalmente

estabelecidas, particularmente na area da enfermagem (BRASIL, 1999).

Ademais, consoante com Guimardes e Lipp (2011), o ato de cuidar revela-se
como uma oportunidade para conhecer a evolucdo da doenga, tratamento e
consequéncias desse processo, pois a presenca e o contato com a equipe possivelmente
propiciam a sensacdo de controle e melhor manejo com o paciente, para quem cuida do

ser doente.

A escolha do cuidador ndo costuma ser ao acaso, sendo que a opgédo pelos
cuidados nem sempre é do cuidador, mas, muitas vezes, expressdo de um desejo do

paciente ou falta de outra opcdo. Ela pode, também, ocorrer de um modo inesperado
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para um familiar que, ao se sentir responsavel, assume esse cuidado, mesmo ndo se
reconhecendo como um cuidador. Em geral, o cuidador passa a assumir mdaltiplas
fungBes, tornando-se cuidador unico, eventualmente, sendo auxiliado em tarefas

menores por outros membros da familia (FERREIRA et al., 2009)

Em sequéncia, para Soothill et al. (2001), a pessoa que ird vivenciar juntamente
com o ser doente 0 processo da doenca pode ser conjuge, membros familiares e amigos
proximos compdem as principais figuras. No entanto, Balneaves et al. (2007), afirma
que a maioria deste publico é composta pela mulher cuidadora a qual é eleita para o
cuidado devido a padr@es culturais, os quais concebem o0 ato de cuidar a uma atribuicéo

feminina natural.

A funcdo do cuidador é acompanhar e auxiliar a pessoa a se cuidar, fazendo pela
pessoa somente as atividades que ela ndo consiga fazer sozinha. Ressaltando sempre
que nao fazem parte da rotina do cuidador técnicas e procedimentos identificados com
profissbes legalmente estabelecidas, particularmente, na area de enfermagem (BRASIL,
2009a). Além disso, segundo Guimaraes e Lipp (2011), o cuidador também participa do
cuidar emocional e pode inclusive ser o representante legitimo do paciente, caso assim,

0 paciente decida.

Manifestando o desejo de manter a pessoa, 0 cuidador vivencia diferentes
situacOes, entre elas: aprendizado sobre a doenca e o cuidado; culpa relacionada ao
cuidado, porque esta demanda muita paciéncia; necessidade de obter forgas externas,
como a religiosidade, e relacdes de convivio (SILVA; ACKER, 2007). Em consoante
com Luzardo et al. (2006), a demanda de cuidados pode alterar também a qualidade de
vida, haja vista que com o avanco da neoplasia maligna, o curso da vida normal €

interrompido assim como a sociabilidade cotidiana de ambos os envolvidos.

O papel de cuidador da pessoa com cancer além de afetar sua saude mental,
causando: depressdo, ansiedade, sobrecarga, conflito de papéis, incerteza, erosdo nos
relacionamentos, entre outros problemas, também afeta sua saude fisica causando
fadiga, declinio da saude, falta de exercicios, nutricdo precéria e necessidade de
medicamentos (SILVA; ACKER, 2007).
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Cuidadores de doentes com cancer descompensam com o tempo, esforcam-se
para cuidar, assumir as tarefas domeésticas, a familia, as responsabilidades financeiras e
suportar os danos, enquanto tentam suprir suas proprias necessidades e manter uma
rotina familiar normal. Sentem-se carentes de informagdo, possuem diferentes
necessidades de acordo com a fase da doenca, com as expectativas futuras e quanto ao
cuidado (SCHUBART et al., 2008).

Na vigéncia da doenca, a espiritualidade apresenta-se como um apoio importante
na construcdo dos significados da vida para a familia. A religiosidade pode aumentar o
apoio social e estabelece formas de assisténcia, como cuidado espiritual nas fases de
angustia aguda. O suporte religioso esta associado a melhor saide mental, melhor
adaptacao psicologica dos pacientes e seus familiares, com diminui¢do da depressdo. Os
profissionais de salde precisam ganhar compreensdo cultural apurada sobre recursos
baseados na espiritualidade, usados em enfrentamento e adaptacdo para sobreviventes
de cancer avancado (SCHUBART et al., 2008).

Segundo Sequeira (2010) o termo “sobrecarga” ¢ uma tradugdo do termo em
inglés “burden”, ao qual se atribui a definicdo como consequéncias da convivéncia com
uma pessoa doente. Yamashita (2014) ainda conceitua a sobrecarga do cuidador como
uma dificuldade em lidar com a dependéncia fisica e mental do doente, de vivenciar as
consequéncias e o sofrimento impostos pela doenca, e interferindo na sua prépria visao
de finitude.

Soothill et al. (2001), defendem que apesar dos cuidadores serem o principal elo
entre equipe e paciente, normalmente, ndo recebem a atencdo adequada dos
profissionais de saude. Em razdo de que ndo se sentem aptos para a realizacdo de
procedimentos mais complexos e ndo reconhecidos enquanto pessoas que também
precisam de cuidados pelo o sistema de salde. Nesse sentido, a preocupa¢do com o
familiar cuidador e a qualidade do cuidado prestado sdo essenciais, pois isso tera um
efeito significativo nos custos tanto para o sistema de cuidado a saude como para a
familia (GIVEN et al., 2001). J& que o preparo do cuidador familiar leva a diminuigéo

das demandas médicas e de custos com tratamento hospitalar (ZARIT, 2004).

A familia cuidadora necessita de dois tipos de apoio social: o apoio

emocional/instrumental (afeto, estima, companhia/ aconselhamento, ajuda pratica, ou
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auxilio financeiro) e o apoio diario focado na orientacdo de problemas (NIJBOER et al.,
1998). O apoio social pode ser entendido como uma forma de ajuda para membros
familiares aprenderem a priorizar e administrar 0s problemas e trabalhar
colaborativamente com o sistema de cuidado a saude (GIVEN et al.,, 2001). A
necessidade de ressignificacdo da prépria vida deve partir do préprio cuidador, mas,
deverd contar com a equipe de saude, oferecendo apoio formal e atuando como
facilitadora deste processo, ndo permitindo que se perpetue a condi¢cdo de cuidador
inseguro, solitario e adoecido pelo cansaco (DOS ANJOS; ZAGO, 2014).

Portanto, ao incluir a familia em acbes de saude, & preciso partilhar os
conhecimentos, as decisdes, as duvidas, entre ela e os profissionais de salde, criando
espaco para a troca de informacgdes sobre as crencas, valores e direitos de ambas as
partes. Em especial na assisténcia de enfermagem ao paciente com cancer, a
participacdo da familia permitird a verbalizacdo dos sentimentos, a identificacdo e
valorizacdo das areas potencialmente problematicas para o paciente e a familia, levando
a identificar e mobilizar fontes de ajuda, informacgdes, busca de solugdes para o0s
problemas, permitindo a tomada de decisdes sobre o cuidado e, consequentemente, uma

melhor qualidade de vida para a familia como um todo (FERREIRA et al., 2009).
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3. METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa. No que concerne a
metodologia qualitativa, Polit e Hungler (1995), caracterizam as pesquisas qualitativas
como: ”modos de aquisi¢do sistematica preocupados com a compreensdo dos seres

humanos e da natureza e suas transa¢des consigo mesmos € com arredores”.

Leopardi (2002) define o estudo descritivo por: “Estudos caracterizados pela
necessidade de se explorar uma situagdo ndo conhecida, da qual se tem necessidade de
maiores informacGes. Explorar uma realidade significa identificar suas caracteristicas,

sua mudanca ou sua regularidade”.

As pesquisas descritivas tém como principal objetivo a descricdo das
caracteristicas de determinada populacdo ou fenémeno, ou entdo o estabelecimento de
relacdo entre variaveis obtidas por meio da utilizacdo de técnicas padronizadas de coleta

de dados, tais como o questiondrio e a observacao sistematica (FIGUEIREDO, 2008).

As pesquisas qualitativas trabalham com dados ndo quantificiveis, coletam e
analisam materiais pouco estruturados e narrativos, que ndo necessitam tanto de uma
estrutura, mas em compensacdo, requerem o maximo envolvimento por parte do
pesquisador. Dessa forma, esse tipo de pesquisa produz grandes quantidades dados
narrativos, dispensando grandes amostras, visto que o pesquisador qualitativo tem de
evitar controlar a pesquisa, para que o0 estudo permanegca no contexto naturalista
(FIGUEIREDO, 2008).

3.1. Cenario de pesquisa

A pesquisa foi realizada na clinica de cuidados paliativos de pacientes
oncoldgicos e teve como intencdo de campo de estudo o Hospital Ophir Loyola (HOL),

localizado no municipio de Belém do Para.

O Hospital Ophir Loyola iniciou a sua histéria no dia 06 de outubro de 1912
com a criacdo do Instituto de Protecdo e Assisténcia a Infancia do Para. Inicialmente,

este possuia a finalidade de prestar assisténcia médica a infancia desvalida e,
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posteriormente, comecou a dedicar-se também ao tratamento oncologico (HOSPITAL
OPHIR LOYOLA, 2015).

Em 1934, passou a chamar-se “Instituto Ophir Loyola — IOL”, em homenagem
ao Doutor Ophir Pinto de Loyola, médico fundador juntamente com o Doutor
Raimundo Nogueira de Farias e o Professor Raimundo Proenca. Mais tarde, em 2006,
foi criada a autarquia Hospital Ophir Loyola, com objetivo de oferecer atendimento
médico humanizado através de exceléncia em tratamento do cancer, doencgas crénicas
degenerativas, fissuras labio-palatal, transplantes de érgaos, entre outros servicos. Além
disso, 0 HOL executa um trabalho de ensino, pesquisa e extensdo como forma de
qualificar profissionais e estabelecer apoio e incentivo a pesquisa e producdo cientifica
no hospital (HOSPITAL OPHIR LOYOLA, 2015).

Atualmente, além da oncologia, o hospital ainda atende outras 17 especialidades
médicas, entre elas: neurocirurgia, transplantes de cdrnea e rins. Em 2013 foram
1.052.546 atendimentos, entre consultas ambulatoriais, cirurgias, aplicacGes de
radioterapia, sessdes de quimioterapia, exames de anatomo-patologia e consultas de
urgéncia e emergéncia (HOSPITAL OPHIR LOYOLA, 2015).

Sua missdo concerne em Prestar assisténcia a saude oferecendo exceléncia de
qualidade em oncologia, doencas cronicas degenerativas e transplantes na prestacdo de
servicos de média e alta complexidade, ensino, pesquisa e extensdo de forma
humanizada e articulada com as politicas publicas e em parceria com a sociedade civil
(HOSPITAL OPHIR LOYOLA, 2015).

3.2. Participantes da pesquisa

Os participantes do estudo foram 18 familiares cuidadores de pacientes
oncoldgicos que estavam em cuidados paliativos, maiores de 18 anos e que assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O numero de entrevistados foi definido

através da amostragem por saturacao.
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3.3. Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista semi estruturada
(APENDICE B) do tipo aberta que norteou a coleta de informacdes com questdes

relacionadas ao objeto de investigacéao.

A entrevista semi estruturada consiste na elaboracéo de questionamentos basicos
(um roteiro preliminar de perguntas), apoiados nas questdes e teorias descritas no
estudo, de forma a oferecer um amplo campo de interrogativas, que surgem a medida

que se recebe as informacgdes do sujeito da pesquisa (MOURA et al., 1998).

A entrevista permite correcdes, esclarecimentos e adaptacGes que a tornam
eficaz na obtencdo das informacdes desejadas. Enquanto outros instrumentos tém seu
destino selado no momento em que saem das maos do pesquisador que os elaborou, a
entrevista ganha vida ao se iniciar o didlogo entre o entrevistador e o entrevistado
(MOURA et al., 1998).

Todas as entrevistas foram gravadas, mediante prévia autorizacdo, por meio de
um gravador digital portatil. As entrevistas ocorreram em local reservado, sem que 0
paciente pudesse ouvir os relatos dos familiares cuidadores, em horério de visita ou em
horarios de descanso dos pacientes, respeitando a rotina hospitalar e a situacao
emocional de cada entrevistado. Ressaltamos que esta técnica foi aplicada com o
maximo de cuidado possivel para apenas conduzir e ndo induzir os relatos dos
depoentes para os objetivos do estudo.

O roteiro da entrevista semiestruturada foi constituido pelas seguintes questdes
abertas. Vale destacar que, além da assinatura, solicitamos também aos participantes
uma autorizagdo para uso de um MP4 (Média Player 4) durante as entrevistas,
mostrando a necessidade da gravagéo. Para o total aproveitamento de seus depoimentos,
assegurando respeito ao anonimato e a liberdade para se retirar da pesquisa e receber

todo o material produzido (Cds e transcri¢fes), sem nenhum comprometimento pessoal.
3.4. Analise de dados

A analise de contetdo passa a ser definida como um conjunto de técnicas de
analise de comunicagfes, que utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de

descri¢do do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam
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a inferéncia de conhecimentos relativos as condigcdes de producdo/recepcdo (variaveis
inferidas) dessas mensagens (BARDIN, 2006).

Dentre as varias técnicas de investigacdo presente na analise de conteddo
optamos em utilizar a analise temética, no qual atentaremos para repeti¢cdo dos temas
comuns em todo material coletado. Na técnica de andlise tematica ocorre a construcéo
de categorias conforme os temas que emergem do texto. E para classifica-los em
categorias € preciso identificar o que eles ttm em comum, para que se agruparem. Este
tipo de classificacdo é chamado de analise categorial. Esta técnica consiste na contagem
da frequéncia com que os relatos de uma entrevista se repetem. Isto favorece a
identificacdo de sentidos relevantes para contextualizacdo da realidade estudada
(CAREGNATO E MUTTI, 2006).

A técnica utilizada para a interpretacdo dos dados foi a de Bardin (2006), a qual
é dividida em trés etapas: a pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos

resultados, inferéncia e interpretacdao dos dados coletados.

A pré-analise é a fase em que se organiza o material a ser analisado com o
objetivo de torna-lo operacional, sistematizando as ideias iniciais. Trata-se da
organizacdo propriamente dita por meio de quatro etapas: (a) leitura flutuante, que é o
estabelecimento de contato com os documentos da coleta de dados, momento em que se
comeca a conhecer o texto; (b) escolha dos documentos, que consiste na demarcagéo do
que seré analisado; (c) formulacéo das hipdteses e dos objetivos; (d) referenciacdo dos
indices e elaboracdo de indicadores, que envolve a determinacdo de indicadores por

meio de recortes de texto nos documentos de analise (BARDIN, 2006).

A exploragdo do material consiste numa etapa importante, porque vai
possibilitar ou ndo a riqueza das interpretacfes e inferéncias. Esta é a fase da descri¢ao
analitica, a qual diz respeito ao corpus (qualquer material textual coletado) submetido a
um estudo aprofundado, orientado pelas hipéteses e referenciais teéricos. Dessa forma,
a codificacdo, a classificacédo e a categorizagdo séo basicas nesta fase. A terceira fase diz
respeito ao tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo. Esta etapa € destinada
ao tratamento dos resultados; ocorre nela a condensacao e o destaque das informacdes
para andlise, culminando nas interpretacGes inferenciais; € 0 momento da intuicdo, da
analise reflexiva e critica (BARDIN, 2006).
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3.5. Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado conforme o Parecer 1398.095 do comité de
ética do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para e 1445.758 do

comité de ética do Hospital Ophir Loyola.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1. Perfil dos familiares cuidadores

O contexto sociocultural ao quais os participantes estdo inseridos exerce forte
influéncia na sua capacidade interagir com o mundo, se perceber, compreender sua
funcdo social e enfrentar situacOes adversas. Para tanto, faz-se necessario a
compreensdo destes fatores e, por conseguinte, o estudo dos simbolos para melhor
auxilio em seu papel de cuidador familiar de um paciente com cancer em cuidados

paliativos.

As condigbes sbcias econémicas exercem influencias diretas na salde do
individuo. Haja vista sdo através dessas condi¢es que se torna possivel aproximar os
individuos da homeostasia do ser humano pleno em seu estado biopsicossocial-
espiritual. Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, LEI 8080/90), estes fatores
compreendem: a alimentacdo, a moradia, 0 saneamento basico, 0 meio ambiente, 0
trabalho, a renda, a educacdo, o transporte, o0 lazer e 0 acesso aos bens e servicos
essenciais; 0s niveis de saude da populacéo expressam a organizagdo social e econdmica

do Pais.

Dentre os 18 participantes do estudo, 13 (72,2%) sdo do sexo feminino e 5
(27,8%) do sexo masculino. Quanto ao fato de possuirem filhos, 14 dos 18 entrevistados
relataram possuir filhos. Sobre o estado civil, 11 (61,1%) declaram-se solteiros, 6
(33,3%) casados e apenas 1 (5,55%) viluvo. Tal nimero aponta ndo somente a
necessidade da discussdo sobre o padrdo histérico dos afazeres socialmente atribuidos
as mulheres como as atividades ligadas ao cuidar evidenciadas neste estudo, ao qual a
mulher ainda é escolhida ou submetida para o cuidar, mostrando a necessidade do
debate sobre a violéncia simbdlica de género e a desconstrucdo de ideologias
dominantes introduzidas em nosso imaginario como a responsabilidade dos afazeres
domésticos e cuidar dos filhos, as quais ndo foram perguntadas na entrevista semi
estruturada, porém compds o relato das participantes.

Para o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2016), a populacao
economicamente ativa é composta por pessoas de 10 a 65 anos que sao classificadas
como ocupadas. A faixa etaria dos participantes compreendeu de 18 a 48 anos,

apresentando como media aritmética a idade 23,7 anos. No que se refere a execucéo de
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atividade remunerada, 10 (55,5%) dos 18 entrevistados relataram exercer este tipo de
atividade, sendo 8 (44,4%) destes exercendo atividades de cunho autdbnomo. A relagéo
destes dados apontou a dificuldade dos entrevistados em conciliar suas atividades
empregaticias e cuidar do familiar. Pois, quanto aos 8 cuidadores familiares que néo
estavam exercendo atividade empregaticia no periodo da pesquisa, 7 afirmaram que
tiveram que abandonar o emprego para cuidar do familiar.

A Regido Metropolitana de Belém (Ananindeua, Belém, Marituba, Benevides,
Santa Isabel do Pard, Santa Bérbara do Para e Castanhal) compds como resposta sobre o
local de moradia de 12 (66,6%) dos entrevistados e 6 (33,3%) as Regides do Interior.
Assis e Jesus (2012) versam sobre as dimensdes de analise do acesso aos servicos de
salde. Ao tratar sobre acesso geografico, estes autores utilizam a conceituacdo de que
este tipo de acesso é caracterizado pelo o tempo gasto entre a residéncia do usuério e a
distancia até¢ o servi¢o de saude. Apesar da maioria da amostra residir “préximo” ao
servico de saude, é importante ressaltar que ainda ha dificuldades de acesso geografico
devido as poucas formas de acesso destas regides proximas ao atendimento de salde e a
auséncia de planejamento de vias alternativas para a chegada do usuério a regido
Central de Belém onde o hospital é localizado.

O Ensino Médio concluido apresentou-se como nivel de escolaridade com maior
incidéncia dentro da amostra, 8 (44,4%) dos entrevistados. Em contrapartida, 6 (33,3%)
familiares cuidadores informaram a n&o conclusdo do Ensino Fundamental. Sousa
(2010) comenta que pessoas com mais anos de escolaridade tendem a necessitar de
menos cuidados em satde, menor custo associado a dependéncias e sofrimento humano.
Além disso, o autor supracitado afirma ainda que pessoas com maior nivel de
escolaridade conseguem apreender melhor informagdes.

No que tange ao vinculo familiar, os filhos foram os familiares cuidadores mais
presentes, representando 11 (61,1%) da amostra. Em sequéncia, 2 irmaos e 2 esposos
(22,1%) e 1 mae, 1 neto e 1 sobrinho (16,5%). Para Augusto, Silva e Ventura (2009) o
vinculo afetivo, a responsabilidade cultural definida como “obrigacdo filial” e o
sentimento de retribuicdo de favores justificam esse publico como o principal dentro da
pesquisa. No decorrer da entrevista, todos estes aspectos foram citados pelos os
cuidadores familiares sendo estes filhos ou néo.

No que se refere a religiosidade, todos os 18 entrevistados alegaram serem

cristdos, sendo 11 (61,1%) da religido evangélica e 7 (38,8%) da religido catolica. A
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espiritualidade bem como a religiosidade no estudo de revisdo de literatura promovida
por Melo et al. (2015) revelou que a possibilidade de estas trazerem beneficios para os
individuos como qualidade vida, serenidade e felicidade de acordo com o meio social,
cultural, caracteristicas subjetivas e as vivéncias individuais de cada sujeito. Além dos
possiveis beneficios supracitados por Melo et al. (2015), neste estudo, a religiosidade e
espiritualidade foram importantes para a compreensdo da fé dos participantes como
mecanismo de enfrentamento.

Dessarte, os cuidadores familiares do estudo sdo mulheres, oriundas da Regiédo
Metropolitana de Belém, jovens, solteiras, com filhos e filhas dos pacientes oncoldgicos
em cuidados paliativos. Quanto a escolaridade e vinculo empregaticio, possuiam o
Ensino Médio Completo e trabalhavam de maneira autbnoma. No tocante a religido,
eram evangélicas e apoiavam-se em suas crencas para lidar com a execucdo das
multiplas jornadas de trabalho (cuidar da casa, dos filhos, do trabalho e do familiar

adoecido) e para suportar a sobrecarga que estas atividades geram.

4.2. O nascimento das Unidades Tematicas

A vivéncia do processo saude e doenca na clinica de cuidados paliativos do
Hospital Ophir Loyola proporcionou aos familiares cuidadores sentimentos e discurso a
respeito do fenébmeno investigado, os quais foram aglutinados em trés unidades
temaéticas: “Adeus céu azul: A terminalidade da vida, o cancer e os cuidados paliativos”,
“Respire fundo: os desafios dos familiares cuidadores” e “Maior que palavras: vivéncias

gue marcaram familiares cuidadores de pacientes com cancer”.
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4.3. UNIDADE I: Adeus, céu azul: A terminalidade da

vida, o cancer e os cuidados paliativos

Diversos sdo os motivos pelos quais as pessoas ndo procuram atendimento no
Brasil. Para o Osorio et al. (2011), os principais motivos sdo: N&o ter dinheiro para o
deslocamento ou pagamento do servico de salde, o local de atendimento de dificil
acesso ou distante, horério incompativel, atendimento demorado, auséncia de
especialistas para a necessidade, as pessoas acham que ndo tem direito ao acesso aos
servicos de saude, auséncia de acompanhante, a pessoa ndo gosta dos profissionais de

salde, greve nos servicos, dentre outros.

Devido a exiguidade de acompanhamento nos servigos de salde, em diversas
situacOes, a descoberta da doenca ocorre em estagio avancado ou sem possibilidade de
cura. No caso do cancer, a doenca se manifesta de maneira silenciosa durante os
estagios iniciais e, quase sempre, é diagnosticada em estagios finais. Aliado a estes
motivos, pode-se inferir que a cultura da sociedade brasileira ainda é voltada para o
modelo biomédico, o qual educou a populacdo para a procura dos servicos de salde

apenas em caso de manifestacao de sinais e sintomas.

O céncer, neste estudo, demonstrou-se como uma doenca de dificil manejo e um
processo estressante de ser vivenciado. Desta maneira, quando indagados sobre a
representacdo da palavra cancer, 12 participantes (66,6%) relataram o medo da morte

conforme os seguintes relatos:

“Eu fico logo triste. Eu penso logo assim que a pessoa ndo vai, né, que a vida daquela

pessoa vai acabar, que os sonhos dela acabaram”. (E 8)

“Uma coisa horrivel, né! A gente s6 sabe quando tem um parente e passa por uma

situagdo dessa que a gente vai saber a dimensdo da gravidade que é”. (E 9)
“Para mim ja vem a morte”. (E 10)

O imaginario do cancer como uma doenca incuravel compds o segundo aspecto

importante a ser considerado, haja vista que, 6 (33,3%) dos entrevistados relataram o
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percurso da vivéncia da doenca como um percurso doloroso e sem tratamento efetivo no

que se refere a cura, como pode ser observado:

“E uma doenga sem cura! E um processo cansativo, estressante para a familia, vem
logo a perca também porque ndo tem cura. A familia fica logo desesperada porque vem logo a
perda. E uma dor na certa! ” (E5)

“Uma doen¢a que ndo tem cura e que leva as pessoas a morte. Entdo, para mim, é

assim uma palavra muito dolorosa”. (E6)

“Eu entendo, né, que é uma doenca muito dificil, né, de curar, de tratar, até
mesmo a assim, a gente vé, é uma doenca da era, até mesmo 0s proprios médicos nao
sabem o que fazer ainda, para mim, para 0 meu entendimento, uma doenca bem
dificil”. (E7)

O cancer remete memdrias as pessoas que vivenciam o processo salde e doenca.
Apresentando-se como uma doenca estigmatizada devido a sua capacidade
degenerativa, assim, trazendo memorias negativas face ao percurso da doenca. Barreto e
Amorim (2012) explicam que diante de um familiar com céancer a familia vivencia
diversos sentimentos/fases como negacgéo e isolamento, raiva, negociagdo, depressao e

aceitacdo.

Conforme Barreto e Amorim (2012), a negacdo e isolamento compreendem a
fase da descoberta da doenca, a qual traz uma defesa temporaria e aceitagdo parcial. A
raiva consiste na impoténcia, muitas vezes ocasionada pela a demora no tratamento e a
autopunicdo. Apoés a raiva, a negociacao, que ocorre com Deus e é neste momento em
que a equipe precisa ouvir tanto paciente quanto familiar, sem julgamentos e garantias.
Depresséo evidenciada pela visualizagdo da sintomatologia e mudanca nas atividades de
vida diaria do paciente trazendo o sentimento de perda. E por fim, a aceitacdo,

caracterizada pela perda da vontade de lutar, aceitando a morte.

Devido ao estudo ter sido realizado em uma clinica de cuidados paliativos, na
qual a filosofia dos cuidados ainda esta restrita a pacientes sem progndéstico de cura,
explicam-se tais discursos dos entrevistados. Os quais, apesar de terem sido divergentes,

compdem o processo do sofrimento dos familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos
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em cuidados paliativos. O sofrimento, conforme o Mini Aurélio Século XXI Escolar

(2000) define sofrimento como “Ato ou efeito de sofrer; dor fisica; angustia, afli¢ao”.

O sofrimento caracterizado pelo o medo da morte e pelo o entendimento do
cancer como uma doenca incuravel evidenciados nas falas dos entrevistados demonstra
que a morte ainda é encarada como algo sombrio e dificil de ser vivido. Para Souza e
Taverna (2014), a dor da perda, o sofrimento e o luto vdo além dos casos de morte
propriamente dita. Os autores supracitados comentam ainda para situagfes de doencas
graves, ao vivenciar luto e suas realidades humanas diante da perda e do sofrimento,
retomamos nossas memorias e sentimentos que nos recorrem a pessoas que perdemos

na vida.

Para Moon (2013) o sentimento quando se sabe que havera uma perda de um
doente que ainda estd vivo denomina-se luto antecipatério. No que concerne a este
sentimento, Pinho (2014) em seu estudo com 12 familiares cuidadores realizado em
nosso campo de estudo, evidenciou que a comunicacdo do ingresso do paciente na
assisténcia paliativa possibilitou aos cuidadores, possibilitou o preparo para a perda do
seu ente querido antes da morte propriamente dita.

Assim, compreender as reacfes da familia diante do impacto de uma noticia de
adoecimento e cooptar a mesma para 0 atendimento, acompanhamento e inclusdo no
plano de cuidados do paciente, apesar dos riscos de imprevistos, descontrole e
incompreensdo dos procedimentos realizados, compde a filosofia da compreensao
singular do ser humano, a mudanca de paradigmas nos servicos de salde e o
compartilhamento de saberes, crencas e experiéncias de acordo com Perlini e Pilatto
(2008). Esta compreensdo singular do ser humano bem como a inclusdo da familia

compdem a filosofia dos cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos compéem uma série de medidas aplicadas pelos
profissionais da salide aos pacientes terminais com o objetivo de assegurar-lhes a morte
digna, ou seja, aquela amparada no respeito aos seus valores e crencas, além da atuagédo
de uma medicina com foco humanista. A medicina paliativa traz o enfoque holistico do
ser humano e por isso se preocupa com 0 seu bem-estar fisico, psiquico, social e
espiritual. Ela parte do ethos do cuidado e ndo do ethos da cura. Reconhece que a morte

€ um processo natural e inevitavel, mas que demanda cuidados especiais, por meio dos
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cuidados paliativos, por parte de todos os profissionais da saude, com o fim de
proporcionar ao paciente terminal a morte ao seu tempo, sem acelerd-la nem adia-la,

mas apenas aceita-la (LIMA, 2015).

A inclusdo dos familiares e a compreensdo dos mesmos como a continuagéo da
unidade de cuidado também constitui a filosofia dos cuidados paliativos. Haja vista que
em detrimento da ardua jornada de cuidar, estes também requerem cuidados
relacionados as suas necessidades biopsicossociais e espirituais. Pois, 0 universo de
sentimentos trazidos pela vivéncia do cancer no a@mbito familiar promove mudangas

relacionadas a dinamica familiar e ao seu estado geral de saude.

Na pesquisa, os cuidados paliativos foram representados, em maioria, pelos os
entrevistados como uma assisténcia que tem como objetivo proporcionar conforto e
tornar o dia do paciente menos sofrido por tempo indeterminado. Assim, 12 familiares

cuidadores relataram:

“E tipo dar uma melhora para 0 paciente, no s6 para o paciente mas para quem
acompanha, é dar uma assisténcia melhor, algo melhor. Acho que tipo assim dar um suporte
melhor”. (E1)

“Cuidados Paliativos...Dar o melhor conforto, dar uma assisténcia para que ele tenha
um dia a dia tranquilo”. (E11)

“E quando ndo tem mais possibilidade de fazer nenmhuma cirurgia, nenhum
procedimento no paciente, ai manda para ca para ficar cuidando do paciente. O tempo s6 Deus
sabe! 7. (E9)

Em contrapartida, a falta de informacéo sobre o que sao cuidados paliativos no ambiente
em que a pesquisa foi realizada por parte de 6 entrevistados demonstra que ainda existe
uma caréncia de informacdes, as quais sdo vitais para a compreensdo do seu papel

enquanto cuidador familiar.

“Uma doenca que vai se espalhando no corpo”. (E3)
“Saber eu ndo sei, a gente vai levando como vai acontecendo”. (E7)
“Ndo tenho nenhuma nogdo do que seja”. (E16)

O conforto, etimologicamente, se origina do latim confortare, que significa
fortificar, certificar, corroborar, conceder, consolar, aliviar, assistir, ajudar e auxiliar. O
conforto pode assumir o significado de ato de confortar a si e de confortar o outro. E um
estado de prazer e bem-estar (DURANTI; TONINI; ARMINI, 2014).
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Os cuidados paliativos para 12 dos entrevistados foram atrelados ao tema
conforto, porém apenas o E1 relacionou os cuidados paliativos como suporte para quem
esta acompanhando o paciente. Oliveira et al. (2012) comentam que, na maioria das
vezes, o familiar cuidador precisa de ajuda, orientacdo para execucdo dos cuidados e a
realizacdo do seu autocuidado, ainda que ndo perceba. Pois, conforme Brito (2009), a
maneira que o cuidador exerce sua atividade de cuidar esta relacionada a forma como
ele entende este ato, assim, torna-se necessario trazer novos significados as crengas e
valores dos cuidadores. Haja vista que a atividade do cuidador é uma fonte potencial de

interferéncia negativa em sua saude.

Um estudo realizado com Enfermeiros e Clientes (SILVA; CARVALHO;
FIGUEIREDO, 2011), demonstrou que para os enfermeiros, o conforto é julgado de
acordo com o estar livre de situacfes indesejaveis para os clientes como sentir dor, risco
iminente de morte, dificuldades de relacionamento social entre os clientes e a equipe de
salde, ou com outros clientes ocupantes do mesmo ambiente. Além disso, citam ainda
conflitos de ordem religiosa e auséncia de um ambiente favoravel para contato fisico
direto com suas crencas. Portanto, atrelando o conforto a sensacdo de bem-estar seja

fisico/bioldgico/espiritual.

Osorio et al. (2011) citam Bradshaw (2003), utilizando a sua perspectiva de
pensamento para explicar a necessidade de salde: percebidas estdo relacionadas a
expectativas ou desejo de atendimento; expressas sdo compreendidas na a¢ao do uso dos
servicos de salde ou na demanda; as normativas estdo relacionadas a avaliacdo por
profissionais de salde e as comparativas sdo as semelhancas entre as pessoas com

mesmas caracteristicas socio-demogréficas.

Apesar da maioria dos cuidadores ndo relacionarem os cuidados paliativos com
uma assisténcia também para si, os profissionais de salde devem visualizar que 0s
cuidadores familiares necessitam ser atendidos em todas as necessidades descritas por
Bradshaw, sejam verbalizadas ou ndo, nos ambitos fisico, bioldgico, social e espiritual.
Em razdo de falas como a do E7, ressalta-se a importancia de um didlogo ndo
normatizador sobre salde, capaz de aproximar equipe e unidade cuidador

familiar/paciente, ofertar mecanismos de enfrentamento e induzir a resiliéncia.
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Rodrigues e Polidori (2012) definem Enfrentamento como a capacidade do
individuo oriunda de esforco comportamental e cognitivo de lidar com situacfes
adversas. Em conformidade com Junior e Zanini (2011), enfrentar ndo é o suficiente
para a resolucdo do problema. E necessario ser resiliente. Confrontar, superar e

ressignificar situacGes adversas como a doenca e o tratamento de maneira positiva.

Ferrell (2012) salienta que a fé, a confianca e a crengca em um Ser Supremo
ajudam os cuidadores a manterem suas esperangas, o enfrentamento dos problemas
relacionados ao estagio avancado da doenga e com 0 pouco tempo de vida que resta
para o individuo doente. A fé seja como meio de enfrentamento, esperanca, gratiddo ou

de resiliéncia, apresentou-se no discurso de 13 (72,2%) dos 18 cuidadores familiares.

“A ciéncia tem esse limite, mas acima desse limite tem Deus. E ele pode tudo ”. (E1)

“Entdo, eu ja botei na mdo do Senhor porque para os médicos, ele ja tava
desenganado”. (E17)

“Pe¢o muito pra Deus isso, para dar forca para mim, para ele”. (ES)

O Ministério da Saude em “Caderno de Aten¢ao Domiciliar” (2013) enfatiza que
a crenca espiritual ¢ eventualmente a Unica fonte de alivio ao sofrimento, para a
compreensdo da morte como um processo natural da vida e a finitude da presenca fisica
como a conhecemos. Complementa ainda, na mesma publicacdo, a importancia da
abordagem espiritual em infortinios tendo em vista que diante de vulnerabilidade sédo
em nossas crencas e valores interiores que nos apoiamos para o alivio de nossas

angustias.

O estudo de Paiva et al (2015) realizado com 30 familiares cuidadores de
pacientes em cuidados paliativos concluiu que cuidadores familiares com forte
religiosidade (religido) e espiritualidade (crenca em algo superior e sagrado) apresentam
melhor estado geral de bem-estar e menor incidéncia de ansiedade e depressdo, mais

confianca e protecdo ainda que em circunstancias dificeis.

No entanto, diversos obstaculos sdo encontrados para a promoc¢do do cuidado
espiritual. Estudo de revisdo desenvolvido por Evangelista et al. (2016) revelaram que a
dificuldade de esclarecimento sobre o termo espiritualidade, auséncia de tempo e
privacidade, encargos financeiros, fatores pessoais, culturais e institucionais

influenciam nesta promogdo. Além disto, a revisdo apontou que ha desconforto para
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abordar a temaética, medo de impor pontos de vista religiosos, o pensamento de
irrelevancia da espiritualidade para o tratamento e da mesma forma, carga elevada de
trabalho, a auséncia de formacdo e treinamento profissional para a abordagem, mas que
a medida que o profissional de saide abre a mente para novos pontos de vista 0s

obstaculos séo ultrapassados.

Reginato, Benedetto e Gallian (2016) em estudo realizado com estudantes de
enfermagem e medicina concluiram que apesar dos avangos e beneficios do progresso
cientifico e tecnoldgico, avaliacdo holistica e a relacdo paciente e profissional de salde
fragilizou-se no decorrer deste avanco. Porém, a influéncia da espiritualidade no
processo salde e doenca ainda se encontram latentes tanto em pacientes como em
graduandos nos primeiros anos de curso. Destarte, destacaram ainda nesta publicacdo a
importancia do ensino da Espiritualidade na formagdo profissional, pessoal dos
graduandos e a espiritualidade como uma proposta real de desumanizacdo dos servicos

de salde.

O processo salude e doenca, no ambito do céncer, produzem inumeros
sentimentos, estresse elevado e memdrias afetivas que emergem para o0 contexto
desesperador de doenca estigmatizante trazendo grande sofrimento. Em caso de
pacientes em cuidados paliativos, esta filosofia de cuidados advém com o intuito de
confortar e tornar os dias dos pacientes e familiares menos sofridos. Cabe ressaltar, a
relevancia da espiritualidade como um mecanismo de enfrentamento e diminuigdo da
angustia espiritual que pode trazer beneficios para a unidade paciente/familiar cuidador.
E outrossim a abordagem na academia sobre Espiritualidade na construcdo de uma

salide menos normatizadora e mais acolhedora em suas praticas cotidianas.
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4.4. UNIDADE 1II: Respire fundo: Desafios dos

familiares cuidadores

Segundo Elsen et al. (2011) a familia € uma unidade de reconhecimento entre
seus membros, na qual, as pessoas se reconhecem como familia, se organizam de forma
independente e estdo em constante transformacdo. Assim, na presenca de adoecimento
por cancer, para Almeida (2013) ha a divisdo dos projetos em antes do adoecimento e a
partir do diagndéstico, onde os focos ndo sdo mais os planos e sim 0 momento presente.
Desta maneira, para manter a funcionalidade estrutural das familias, torna-se necessario
a troca de papeis através de acordos informais entre os membros da familia, conforme
Marcon et al. (2009).

Dentre os acordos informais, esta a “escolha” de quem ira assumir os cuidados
com o ente adoecido. Geralmente, a preferéncia esta no parentesco (cénjuges), género
(mulher), proximidade fisica (residir no mesmo espago fisico) e proximidade afetiva
(pais e filhos), conforme Karsch (2003). A retribuicdo, a reparacédo, a reconstituicéo da
relacdo anterior e manutencdo do papel no seio familiar sdo alguns motivos pelo os

quais a familia encarrega-se dos cuidados, de acordo com Wanderbroocke (2005).

Nesta pesquisa, quando questionados a forma de adeséao a tarefa de cuidador, 12
familiares cuidadores relataram terem sido escolhidos pela familia ou se sentiram
obrigados a assumir o cuidado seja por ndo terem com quem dividir a tarefa ou por

residir no mesmo espaco fisico do ente adoecido, como pode ser observado:

“Foi uma escolha porque como eu passei muito tempo sem falar com o meu pai, eu
achei assim que era minha obrigagdo cuidar dele”. (EB)

“Eu sou filha unica. Eu sempre fui mais mde e ela filha. Eu sempre cuidei mais dela.
Eu sempre tava correndo atras dela, puxando a orelha porque ela é meio rebelde, gostava de
tomar uma e eu sempre puxando a orelha. Entdo, eu sempre fui responsavel por tudo la em
casa, por ela, meus dois filhos e o meu marido”. (E9)

“FEu sempre morei com ela e tava morando com ela e infelizmente, era s6 eu mesma
que tinha que vir”. (E12)

“FEu vim porque so tinha eu para cuidar, ninguém queria vir. S6 eu para cuidar
dela! Eu que convivo com ela e eu disse que eu vinha para cuidar dela, até o final da vida dela
e t6 aqui. Ndo tive escolha de vir, so tinha eu para vir mesma”. (E16)
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Por outro lado, observam-se os acordos informais dentre os familiares para o
revezamento no acompanhamento na internagdo do familiar adoecido. A amostra que
realizava revezamento demonstrou-se menos sobrecarregada, pois apesar de assumirem
0 compromisso de estar com o familiar adoecido, conseguiam viver suas vidas fora do
hospital com adaptacdes na rotina para cumprir sua proposta de revezar com 0S Outros
familiares. Nesta modalidade de acompanhamento, 6 familiares cuidadores relataram
sobre como era realizada a escala dentre os familiares e quem teria se disponibilizado a

revezar:

“Eu e meus trés irmdos conversamos e selecionamos. De acordo com a necessidade
de cada um, a gente reveza”. (E1)

“E porque a gente faz assim eu, minha mde e minha irmd. Um dia é ela, um dia é eu,

A9

porque é s nos trés”. (E2)

“Na verdade, quando ele foi internado, os irmdos (somos oito irmdos, inclusive so
esta quatro revezando) e ai irmao disse: “Bora fazer por nos a nossa parte! Cada qual faz a
sua parte e pronto. Quem nao quiser vir.... Nao € obrigado. Ai, foi que eu tomei a deciséo de vir
também. Eu sou auténomo, trabalho por conta propria, um dia que eu perder de servigo ndo vai
atingir nada”. (E17)

Tanto a proximidade dos lagos apontada por Karsch (2003) quanto as
motivacOes da familia para o cuidado de acordo com Wanderbroocke (2005) foram
observadas neste estudo. Destaca-se, a proximidade afetiva e questdo do género, pois
como dito anteriormente, a maioria dos cuidadores familiares sdo filhas dos pacientes
oncologicos. Ademais, a obrigacao filial e até mesmo legislativa incluida no debate

acerca da escolha do cuidador familiar.

No que concerne ao género, o Caderno do Ministério da Saude sobre Saude
Sexual e Reprodutiva (2013) afirma que o género € construido a partir do contexto
social, politico e econbmico no qual o ser humano esta inserido. Para o Ministério da
Saude em sua publicacdo com o tema Géneros (2010), a construcao social e historica de
géneros criou estere0tipos e em sequéncia, criou também rotulos e trouxe
desigualdades, pois atribuiu valores para os comportamentos determinando, a partir do

sexo bioldgico, como homens e mulheres deveriam agir.

Dentre as desigualdades trazidas pela a construcdo de género, destaca-se a
violéncia simbolica, a qual Bordieu (1999) definiu como uma “violéncia suave,

insensivel, invisivel as suas proprias vitimas, que se exerce essencialmente pelas vias
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puramente simbolicas da comunicacdo e do conhecimento, ou, mais precisamente, do
desconhecimento, do reconhecimento ou, em ultima instincia, do sentimento”.
Sardenberg (2011) refere-se a violéncia de género como “qualquer injustica que tenha
como base a organizacdo dos sexos, restrita contra um grupo de individuos por sua

condicao de sexo ou orientacao sexual”.

Neste estudo, as desigualdades proporcionadas pela questdo do género
manifestaram-se através da violéncia simbdlica de género, onde foi constatado que a
mulher ainda é escolhida ou submetida a atividades ligadas ao cuidar. Tal situacdo foi
evidenciada pelas falas das entrevistadas que alegaram motivos como ser Unica filha
mulher e apenas as mulheres realizarem o revezamento para acompanhar o familiar,

mesmo com a existéncia de irmaos.

Outro aspecto a ser considerado é a obrigacdo filial e moral. A obrigacdo filial é
0 termo utilizado por Bleiszner e Hamon (1992) para descrever a responsabilidade
cultural e o vinculo afetivo que justificam o cuidado dos filhos adultos aos pais idosos.
Augusto, Silva e Ventura (2009) citam o Estatuto do Idoso como obrigacdo moral, haja
vista que esta lei determina aos filhos direitos e deveres para com 0s pais assim como
mantenedores dos mesmos. Ressaltam-se falas que surgiram na entrevista sobre a
contribuicdo, a gratiddo e até mesmo sobre o fardo da “escolha” e “aceite” para ser

cuidador familiar.

Os vinculos afetivos e as motivagdes do “aceite” do cuidar do familiar adoecido
repercutem no modo em que este cuidado serd executado. Quanto aos cuidados dirios,
todos os participantes do estudo relataram realizar cuidados quanto a higiene, a
alimentacéo e as medicagGes. No questionamento acerca do significado de cuidar de um

familiar com cancer, 14 familiares atrelaram o cuidar com amor e dedicacéo:

“Para mim, representa o carinho que eu tenho por ela e saber que ela estd aqui, por
que é isso que ela precisa, do jeito que ela estd, ela precisa de carinho, de atencédo que a gente
dé para ela”. (E6)

“Dar carinho, dar amor, afeto, aten¢do”. (E1)
“Doagdo. E se doar de corpo e alma para aquela pessoa”. (E15)
“Olha, quando ela teve, né, a gente ndo trazia para fazer o curativo. Eu que fazia o

curativo nela dentro, bem curadinho, bem limpinho, limpava, né!A depois quando trazia para o
médico, eles faziam o curativo. Mas, eu fazia la em casa, toda vez, duas vezes no dia. Sinto feliz
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de cuidar dela, no final da vida dela, mae é mae, né?! Tem que cuidar! Muito carinho que eu
sinto por ela. Até hoje eu sinto carinho por ela, ndo tem nada do que reclamar, né! ” (E16)

A capacidade de resiliéncia ser humano diante do cancer trouxe sentimentos
como a dor, a preocupacdo, o sofrimento e a jornada de cuidado extensa. O ato de
assumir a responsabilidade de cuidar do familiar na terminalidade da vida modificou
ndo somente o cotidiano dos cuidadores, mas interferiu também na qualidade de vida
dos mesmos, ao arcar com os afazes domésticos e manter o acompanhamento na

internacdo hospitalar. Assim, 4 entrevistados atrelaram o cuidar como um fardo:

“Bom, é praticamente o que eu fago, né, eu parei, eu tive que parar meu trabalho, né,
para cuidar dela, de tudo. Porque até mesmo ndo tem uma pessoa para cuidar, entdo, eu passei
a cuidar de tudo: do comer, vestir, lavar, varrer, de tudo”. (ET)

“Muito trabalho. Preocupagdo”. (E10)

“Um sofrimento constante, n€, porque a gente sofre junto com ele, com o paciente.
Cada dor, cada sofrimento, sem contar que as vezes eles tdo bem e a gente estd mal. E ai, tem
que tentar ser forte para poder dar forca para ele. Mas, ds vezes, é dificil”. (E12)

Para Boff (1999) o cuidar deve ser entendido para além do ato, como uma
ocupacdo, um sentimento de preocupacdo, responsabilizacdo e acima de tudo o
envolvimento afetivo com o outro, principalmente, no que concerne ao dar voz ao ser
cuidado e ouvi-lo. lgualmente para Souza e Argimon (2014) o cuidar engloba o
atendimento as necessidades humanas basicas diarias e as necessidades psicossociais, as
quais quando realizadas com dedicacdo resultam em sentimentos de gratiddo, de

reciprocidade e comprometimento, conforme Rocha, Vieira e Sena (2008).

A dedicacdo no cuidar exemplificada pelas falas de E1, E6, E15 e E16 versam
sobre a reciprocidade na relacdo construida entre paciente e familiar cuidador, a qual em
um momento de fragilidade oportunizou a retribuicdo da dedicagdo que foi dada pelo o
paciente ao cuidador. Esta inversdo de papéis favorece também a expressdo de
sentimentos como a gratiddo e o “pagamento” das coisas boas que foram entregues e
proporcionaram momentos de crescimento e felicidade. A entrega e a atencdo dada na
fase da terminalidade por parte do familiar cuidador foi vista de maneira positiva visto
que amenizaram o sofrimento e trouxeram o conforto de acordo com falas de “estou

fazendo a minha parte”.

A outra face do cuidar reporta ao fardo da realizacdo desta funcdo. A literatura

utiliza diversas nomenclaturas para caracterizar a repercussdo negativa pertencente ao
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ato de cuidar na vida dos cuidadores. Figueiredo e Sousa (2008) utilizam o termo
sobrecarga e a dividem em duas: a sobrecarga objetiva e subjetiva. A objetiva esta
relacionada ao nivel de gravidade e dependéncia dos cuidados e do doente que causam
efeitos nos ambitos familiar, social, econdmico e profissional do cuidador. J& a subjetiva
se refere a forma do cuidador de enfrentar as exigéncias e os problemas decorrentes da

prestacdo de cuidados.

No que diz respeito, as mudancas no cotidiano do familiar cuidador, todos os
entrevistados relataram mudancas no seu cotidiano. O isolamento social e a privagédo
dos momentos de lazer foram citados por todos, devido a sua estadia e o0 seu
comprometimento de tempo na internacdo hospitalar. Entretanto, os desligamentos das
atividades empregaticias apresentaram-se como as mudangas mais drasticas
proporcionadas pelo o ato de cuidar na vida dos familiares cuidadores. Em razéo de

falas como a se 7 participantes do estudo:

“O meu emprego...Fechei a panificadora que eu tinha para cuidar dele! . (E 11)

“Eu deixo o meu trabalho e venho para ca. E ai é assim 0 meu trabalho, fechado 14 no
box e eu t6 aqui com ele”. (E18)

“Fu parei de trabalhar, parei a faculdade, nem ver mais o meu namorado direito, eu
ndo t6 mais vendo”. (E15)

“Eu tive que largar meu emprego para poder vir e ficar direto”. (E4)

Segundo Marx (2006) o diferencial do ser humano para outros animais € a sua
capacidade de pensar e projetar suas acdes o qual, no campo do trabalho, através da
sociabilidade humana o torna um ser social. O valor das pessoas, na sociedade
capitalista, se da através da sua capacidade produtiva onde o ser humano sé tem valor
social se é capaz de produzir, atribui valor e receber pelo o seu trabalho. Marques et al
(2011) em seu estudo com familiares cuidadores de pessoas com doengas cronicas
constatou que familiares cuidadores que conseguiam manter suas atividades
remuneradas tinham independéncia financeira, boa relacdo com outros familiares e se

sentiam valorizados.

No momento em que o cuidador teve que se desvincular suas atividades
empregaticias, passou a depender da ajuda financeira do familiar adoecido ou de outros
familiares para custear suas despesas e do paciente. Tal situacdo gerou diversos

transtornos aos familiares cuidadores como perda da autonomia, contragdo de dividas,
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reducdo dréastica de custos e até mesmo diminuicdo do apoio social por parte dos outros
familiares, porque segundo uma entrevistada, devido seus irm&os arcarem com 0s custos
financeiros da internacdo hospitalar, sentiam-se desobrigados a revezarem ou dar
descanso a cuidadora. A frente dessa realidade, cabe ao Enfermeiro, encaminhar o
familiar cuidador a assistente social de modo a buscar seus direitos empregaticios ou
requerer beneficios frente ao Estado para subsidiar a internacdo hospitalar do familiar

adoecido.

Ademais, o Enfermeiro deve empoderar o familiar cuidador para a importancia
da sua fungdo com o intuito deste conquistar valor social frente a familia, ter voz, poder
nas negociacdes informais, conseguir apoio e diminuir sentimento de impoténcia e
inseguranca, consoante com Marques et al. (2011). Para tanto, Silva (2006) alerta a
necessidade de “folgas” da rotina de estar e cuidar do familiar doente para que possa
refletir se precisa ou ndo de ajuda para desenvolver o seu papel e assim, contatar sua
rede social pessoal para prestar assisténcia, sugerir mudancas e diminuir a possibilidade

de sobrecarga.

A familia frente ao adoecimento necessita passar por uma reestruturacdo de
papéis para manter sua base. Cénjuges, mulheres, proximidade afetiva e fisica sdo o
publico que preferencialmente assume a tarefar de cuidar do familiar doente seja por
motivagdo de agradecimento ou como “pedido de desculpas” de conflitos existentes. A
partir da decisdo de quem ira se responsabilizar, surgem desafios como conseguir
sensibilizar outros familiares para o revezamento nos cuidados ou assumir
obrigatoriamente esta tarefa sozinho. Dentro dessa realidade, discussGes acerca do
género, obrigacéo filial, legislativa e o fardo dos cuidados surgem como dilemas morais
na vida do cuidador. Nesta perspectiva, cabe ao enfermeiro empoderar, ouvir, dar voz e
acionar os profissionais da equipe multiprofissional para dar contribuicdes nestes

aspectos.
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4.5. UNIDADE III: Maior que palavras: vivéncias que
marcaram familiares cuidadores de pacientes com

cancer

A interacdo humana, a convivéncia didria em ambiente estressante, 0s
procedimentos e as mas noticias sdo os desafios que nem os avancos tecnologicos e tao
pouco os profissionais de saude conseguiram superar. Pois, diante das multiplas facetas
do ser humano, suas caracteristicas sociais e culturais e sua visdo de mundo, ndo ha
formula exata para o profissional de saude lidar com o usuério e principalmente, com as
fragilidades dos seus anseios e 0s anseios do paciente e sua familia frente a

terminalidade da vida.

Para Mutro (2012) a vivéncia é a profundidade da experiéncia, dado que através
dela é possivel sentir, perceber, atribuir sentido, significado e sentimento a uma dada
experiéncia. Destaca-se, no contexto deste estudo, a relacdo entre vivenciar o
adoecimento de um familiar com céncer e a participacdo dos profissionais de salde
neste processo. A vista disso, na ocasido em que interrogados a acerca da vivéncia mais
impactante no processo de adoecimento dos seus familiares, 10 participantes da

pesquisa relataram o diagnostico da doenca em fase avangada, conforme os relatos:

“A gente tava esperando ele sair da cirurgia, ai falaram que os 6érgaos dele ja tava
tudinho. Por causa que a gente pensava que ele ia operar e ia sair curado, né, era isso que a
gente pensava, isso que marcou também. A gente pensava que ia sair com alegria, a gente saiu
com a tristeza”. (E2)

“Quando o pneumologista me falou que ele estava em metéstase e ele me explicou o
que era uma metastase, 0 que era, eu vim a entender qual era a real situacdo do meu pai e foi
nesse momento que eu perdi o ch&o, ao saber que era uma coisa irreversivel. E um choque, até
hoje é um choque para mim! ” (E11)

“Na verdade, quando me disseram que ndo tinha jeito. Quando falaram: “Ah, tua mae
vai ficar no hospital tomando remédio até os ultimos dias dela”. Ai, isso ai mexeu comigo. Me
falaram isso aqui. Me sinto muito triste, né, por saber que um dia que ela pode ndo estar do
meu lado porque na verdade, é s6 eu, ela e o meu pai que moramos juntos”. (E14)

A segunda vivéncia mais significativa para o0s entrevistados foram as
intercorréncias da doenca, principalmente, a dor oncoldgica sentida pelo o seu parente
ou por pessoas dentro do ambiente hospitalar. Pois, tal experiéncia comp0és as falas de 8

familiares cuidadores, de acordo com os seguintes relatos:
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“Quando ela foi ficar na casa da minha irma, ela foi morar la4. A minha irm& era quem
cuidava dela. Ela gritava de dor. As vezes, ela ficava no chéo, ela se rolava no chio de dor. A
gente pensa nisso também. E muito triste ver uma pessoa sofrendo, ainda mais do sangue da
gente. A gente sente. Triste. Uma pessoa que a gente gosta muito ficar sofrendo daquele
jeito...Minha mde era uma que chorava que so”. (E10)

“Foi quando eu cheguei com a minha esposa na UAI e ver tantas pessoas sofrendo de
dor e inclusive, praticamente duas pessoas perto dela com trés dias que foi internada, faleceu.
Ah, se eu pudesse ndo lembrar, seria melhor”. (E13)

“A gente esperar o transporte para trazer ele para o hospital e ver ele com dor e vocé
ndo poder fazer nada. E um processo lento do medicamento, processo lento do transporte,
processo lento de conseguir uma assisténcia melhor para a pessoa ali que esta sofrendo, acho
gue com certeza eu nunca vou esquecer”. (E5)

A noticia dificil ou més noticias é conceituada como qualquer informacéo que
englobe mudanca drastica na perspectiva de futuro da pessoa em um sentido negativo. E
aquela que altera negativamente a expectativa do paciente em relacdo ao seu futuro, e
sua resposta dependerd, entre outras coisas, de sua esperanca de futuro, que € individual

e influenciada por seu contexto psicossocial (MOCHEL et al., 2010).

Para Andrade et al. (2014), os tipos de comunicacdo de noticias dificeis podem
ser. doenca avancada com prognostico reservado, sequelas de maneira geral e
esgotamento dos recursos de cura. Em nosso estudo, a méa noticia caracterizou-se como
a doenca em fase avancada sem prognostico positivo no tocante as expectativas dos
familiares cuidadores, ou seja, a migracdo do paciente de um tratamento curativo para

0s cuidados paliativos.

Segundo Gomes, Silva e Mota (2009) a comunicacdo do diagnostico é atividade
privativa do profissional médico para pacientes que sejam considerados capazes de
receber a noticia, caso contrario, a familia ou o responsavel devem recebé-la. Estes
mesmos autores, salientam a importancia do papel do profissional enfermeiro, devido ao
seu contato diario e mais préximo com paciente e acrescentam ainda a possibilidade da
criagdo de vinculo entre paciente e profissional de saude. A partir dessa analise, pode-se

inferir e estender o raciocinio para a unidade paciente e familiar cuidador.

O estudo promovido por Warnock et al. (2010) apontou as atividades de apoio
do enfermeiro nas més noticias que incluem: avaliacdo das necessidades de informacao,
esclarecimento de informagdes ndo compreendidas em sua totalidade, aquisicdo de
informacdes e traducdo de informacg6es médicas para uma linguagem acessivel e suporte

relacionado as rea¢Ges emocionais de paciente e familia.
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Além do diagndstico de doenca em fase terminal, a dor oncologica também foi
citada pelos entrevistados como vivéncia marcante em sua trajetoria com o cancer. Em
conformidade com Thomaz (2010) a dor oncoldgica € um termo utilizado para definir,
de maneira geral, a dor que o paciente com cancer sente que pode estar relacionada ou

ndo com a sua doenca de base.

No entanto, faz-se necessaria a compreensdo da dor para além da sua
manifestacdo enquanto sintoma fisico. Segundo Vasconcelos (2006), a formagdo
cultural, a expectativa de dor, a experiéncia prévia de dor, 0 contexto em que ocorre e as
respostas emocionais cognitivas compdem os elementos que exercem relacdo direta com
a dor. Dessa maneira, 0 mesmo autor, afirma que a dor é um fenémeno

multidimensional, pois € uma acéo dindmica, pessoal e intima.

N&o obstante o foco da abordagem da dor ndo ser as vistas do paciente
oncologico neste estudo, e sim as vistas do familiar cuidador que o acompanha, a
multidimensionalidade da dor atinge quem vivéncia e quem observa. Para Portnoi
(2006) observar a dor do outro promove evento memoravel, em que o ser humano
aprende fugir de situagcdes perigosas, enfrentar a sensacdo dolorosa e desenvolve a

capacidade de se colocar ou lugar do outro, isto &, ter empatia.

A empatia ¢ a capacidade do ser humano de se colocar no lugar do outro e entrar
em sintonia com as formas pelas quais este passa pelas circunstancias da vida. E um
sentimento geralmente vivido em méo dupla. N&o se trata de estar sempre sorrindo, com
simpatia, mas, sobretudo, de estar junto com o outro, compartilhando o momento vivido
(CERON, 2011).

Guimmarra et al. (2015) identificaram os trés componentes para a empatia da
dor: sofrimento afetivo (sofrimento, desconforto, medo, evasdo, agitacdo, sensacOes
viscerais), dor vicéria (ambas sensacOes vicarias dolorosas e ndo dolorosas) e
preocupacdo enfatica (compaixdo, desejo de ajudar, estado de empatia). Todos o0s
componentes foram identificados no discurso dos entrevistados E5, E13 e E10. Haja
vista que a dor foi atrelada a sentimentos negativos como o sofrimento e a sensacéo de

impoténcia.
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Em estudo promovido por Keysers et al. (2010) as dimens@es sensorias motoras
da empatia abrangem a avaliacdo de experiéncias, comportamentos e percursos
neurofisiologicos dos estados internos e motivacionais da dor. A troca de emocdes
percebidas e sentidas entre pacientes e familiares cuidadores, Rispali (2003) utiliza a
denominacdo de “partilha humana”, a qual ¢ permitida pelas situacdes cotidianas
vivenciadas entre 0s sujeitos que estdo envolvidos no processo de cuidar. Tal
experiéncia para Bidarra (2010) torna o familiar cuidador em “cuidador profissional”
capaz de “administrar” a sua dor e a dor do paciente, a qual muitas vezes podem se

assemelhar em sua ocorréncia.

Cabe ressaltar o papel do profissional de saude que de acordo com Tealdi (2008)
aliviar a dor nas suas dimensdes organicas e psiquicas com o intuito de evitar emocao
negativa por parte dos familiares cuidadores e prolongar a estadia deste sentimento.
Fernandes e Komessu (2012) versam sobre a importancia do dialogo com as familias
para o0 sucesso das efetividades das acGes interdisciplinares e de Enfermagem para o
cuidado na presenca da dor e do sofrimento diante da perda iminente. Em campo, a
escuta ativa, o dialogo e demonstracdes de empatia como o abraco por parte da
pesquisadora representaram uma alternativa a humanizacdo favoravel para o alivio da

manifestacdo do sentimento de impoténcia e sofrimento dos individuos entrevistados.

No contexto das vivéncias sejam estas marcantes ou ndo, é inegavel a
participacdo dos profissionais de saide no acolhimento, na mediacdo das relaces
sociais cotidianas, no auxilio ao enfrentamento e, sobretudo no manejo dos cuidados e
ao repasse das orientacbes de suporte aos familiares cuidadores. No local onde a
pesquisa foi realizada, a relacdo entre profissional de salde e familiar cuidador foi
descrita como boa e inclusive, aspectos como o atendimento, a educacdo e a atengédo

foram enaltecidos.

Conquanto, atenta-se a percep¢do historica do usuario sobre o ser “bem
atendido” ligada ao modelo biomédico, normatizador de discursos e a sua expectativa
de atendimento comumente associada a relatos ou experiéncias anteriores negativas no
tocante ao agir profissional como grosseiro ou desrespeitoso ainda muito presente nos
dias atuais mesmo com o avanco dos debates acerca da humanizacéo. Tal informacéo é
observada na pesquisa quanto as informacfes de suporte. Uma vez que mesmo

reconhecendo a boa relagdo com os profissionais de saude, os familiares cuidadores ndo
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consideraram o fornecimento de orientacbes de suporte, certificando o seu
desconhecimento quanto aos seus direitos. Afinal, quando questionados se teriam
recebido orientagdes de suporte, dos 15 familiares cuidadores noticiaram ndo terem
recebido orientagGes de suporte.

“Ndo. Isso foi tudo eu observando as coisas”. (E8)
“Ndo. Na hora a gente aprende! ” (E9)
“Ninguém me ensinou nada. Ninguém me falou nada”. (E14)

“Dar banho nele a gente aprendeu com o tempo, com a doenga dele. Mas, na verdade,
ninguém ensinou nada”. (E17)

Reconhecem-se as orientacGes de suporte promovidas pelas a¢Ges de educagédo
em salde como essenciais para a compreensao do papel do familiar cuidador dentro do
ambiente hospitalar bem como a promoc¢do da liberdade, cuidados paliativos e
cumprimento do principio da integralidade do Sistema Unico de Saude. Assim sendo,
alusivo ao questionamento das orientacOes de suporte, apenas 3 familiares cuidadores

confirmaram o recebimento de orientagdes de suporte.
“Sim. A fonoaudiologa me ensinou a dar comida para ele”. (E4)

“As enfermeiras sim, me ensinou a trocar a fralda, a banhar, st me ensinando aos

poucos”. (E18)

“Fu estava sO apoiando a enfermeira. E ai, ela me falava onde eu tinha que ajudar’.
(E1)

Consoante com Teston, Oliveira e Marcon (2012) a equipe de saude deve sondar
conhecimentos e esclarecer davidas dos cuidadores para evitar que estes se sintam
desamparados. Para tanto, os autores salientam o provimento de informagdes e a criagdo
de vinculo entre profissional e cuidador para que cuidados essenciais para o controle da
doenca sejam realizados de maneira satisfatoria. Desta maneira, para Santiago e Luz
(2012), apesar da ideia de educacdo em saude ser voltada para o respeito, a participacao,
autonomia e preenchimento das lacunas do universo do cuidador, a educacdo em saude
diversas vezes é realizada como uma acéo de transferéncia e deposito de contetdo sem
quaisquer ligacbes com a realidade dos sujeitos. Acioli (2008) comenta ainda sobre a

forma prescritiva, conservadora e normativa destas a¢cdes em saude.
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De acordo com Machado (2007) a integralidade do cuidado é exercida quando o
sujeito € identificado como sujeito social e é encarado como individuo livre e capaz de
cuidar de si, da familia e do seu entorno. Teston, Oliveira e Marcon (2012) compreende
a educacdo como instrumento para a qualidade do cuidado, contato que haja didlogo, a
provocacao, a reflexdo, o questionamento e as trocas. Tais preceitos devem nortear as
acOes da equipe multiprofissional, em especial, o enfermeiro que trabalha orientando,
educando, aconselhando e gerenciando processos de educacdo em salde, conforme
Garcia et al. (2012).

A integracdo dos profissionais de saude no ambiente em que o sujeito esta
inserido e a promocdo da confianca por parte do profissional para a investigacéo, critica
e transformacdo sdo fundamentais no desenvolvimento das praticas educativas, segundo
Freire (1992). A capacidade critica deve ser construida a partir da valorizacdo do saber
popular do educando para desperta-lo para a curiosidade e o conhecimento deve ser a
unido dos saberes popular e cientifico, de acordo com Freire (1996). No estudo
elaborado por Santiago e Luz (2012), os autores frisam a constru¢do do conhecimento

de maneira horizontal com os conhecimentos prévios e as singularidades dos sujeitos.

O enfermeiro, dentro da educacdo em saude, para Santiago e Luz (2012) deve
valorizar os conhecimentos prévios dos familiares cuidadores com o intuito de instigar e
produzir novas ideias. Acioli (2008) aponta o dialogo como o inicio para a troca de
saberes e a construcdo do conhecimento. Freire (1996) preconiza a escuta que da
oportunidade a fala, aos gestos e a exposicdo de diferencas. Dado os dados alarmantes
apresentados a respeito da auséncia das orientacGes de suporte, a interpretacdo da
educacdo em salde as vistas da concepgdo Freireana pode ser um meio para 0
norteamento do planejamento da educacdo em salde e, por conseguinte, a emancipacao

dos entrevistados estudados.

O impacto do diagnéstico do cancer em fase avancada e a dor como
intercorréncia da doenga foram as vivéncias que mais marcaram o0s familiares
cuidadores do estudo. Diante do exposto, enfatiza-se que ndo € possivel a compreenséo
da profundidade e abalo dos familiares cuidadores nestas vivéncias em sua totalidade.
Todavia, a empatia, a escuta ativa, o acolhimento e a construcdo do conhecimento por
meio da valorizacdo da singularidade e potencialidade de cada ser humano foram

descritos como medulares ndo somente como alternativa para as vivéncias relatadas,
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mas também para a assisténcia do enfermeiro ao sofrimento, a promoc¢édo da educacao
em salde e a transformacdo dos sujeitos em protagonistas das suas vivéncias como

familiar cuidador.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Na presente investigacdo alcancou-se a compreensao das percepcdes de familiares
cuidadores sobre o cuidar de paciente com cancer em cuidados paliativos. Desta
maneira, tornou-se possivel captar experiéncias de familiares cuidadores atreladas,
sobretudo ao sofrimento, na jornada de acompanhamento do familiar adoecido e como

cada um destes participantes vivencia a finitude.

Analisar os dados ajudou a caracterizar socioeconomicamente 0s participantes,
além de reportar de modo majoritario o género feminino e a predominéncia de filhas
cuidadoras. Destarte, quando explorados em conjunto com as falas convergem para o
entendimento da historia de cada familiar cuidador e consequentemente, auxiliam na
abordagem do Enfermeiro no que concernem as interferéncias destas caracteristicas no

cotidiano e na execucéo dos cuidados.

Destaca-se neste construto assistencial de propiciar o enfrentamento destas
questdes, a espiritualidade e a religido como viaveis minimizadoras das principais
inquietacbes em consequéncia de assumir o papel de cuidador. Ademais a educagdo em
salde dentro dos servicos deve ser um instrumento de valorizacdo dos saberes, com
vistas ndo somente no repasse de informacdes, mas também da construcdo de seres

emancipados e humanizados.

Construir implicacbes para os préstimos de enfermagem a partir das apreensdes
realizadas exige o reconhecimento do familiar cuidador enquanto unidade de cuidado, e
viabilizar acbes de saude voltadas para suas necessidades, planejando a execucdo de
estratégias auxiliares a sua tarefa. Neste contexto, cabe ao Enfermeiro atrelar as suas
préaticas junto aos familiares cuidadores, predispondo uma diminuicdo dos impactos

causados pelo o processo de finitude na vida dos envolvidos.

Ressalta-se a relevancia do estudo para a assisténcia ao familiar cuidador, a pessoa
em cuidados paliativos e a ciéncia Enfermagem. Haja vista a reflex@es tracadas sobre as
questBes sociais e praticas de saude, a sinalizacdo de fragilidades no ensino, mudancas
de paradigmas e proporcionando atitudes satisfatorias para o planejamento das acdes de
salde. Apontamos ainda assim, a necessidade de novas pesquisas abordando estratégias

e solugdes objetivas sobre cada uma das tematicas apresentadas.
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APENDICE A — Roteiro de Entrevista

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

PARTE 1- Perfil Sociodemografico dos Participantes da Pesquisa

Caodigo de identificagdo do entrevistado:

Idade Estado civil

Procedéncia Escolaridade

Religido

Possui filhos ( ) Sim () Néo Quantos
Possui companheira (0) ( ) Sim ( ) Néo H& quanto
tempo

Vinculo familiar com a pessoa com cancer

Renda familiar per capita

Profisséo Ocupagcéo atual

PARTE 2- Livre associacdo de palavras

1 - Quando falo a palavra cancer o que Ihe vem a mente...
2 - Quando falo as palavras cuidados paliativos o que Ihe vem a mente...
3 - Quando falo a palavra cuidar de um familiar com céncer si o que lhe vem a

mente...

PARTE 3 — Entrevista Semi-Estruturada

1. O que voce entende por “cuidados paliativos”?

2. Como vocé foi escolhido para cuidar do seu familiar?

3. O que mudou na sua vida desde o diagndstico do cancer do seu familiar?

4. Quais sdo cuidados diarios que vocé tem com o seu familiar com cancer?

5. Alguem Ihe ensinou esses cuidados? Quem?

6. Como vocé se sente cuidando do seu familiar?

7. Como é a sua relagcdo com a equipe de saude que atende o seu familiar?

8. H& alguma situacdo vivenciada por seu familiar com relacdo ao céncer que o
marcou? Qual e Por qué? Como se sente quando lembra?
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APENDICE B - TCLE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

CUIDADORES DE FAMILIARES COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS: A COMPREENSAO DA EXPERIENCIA A PARTIR DA TEORIA DAS
REPRESENTACOES SOCIAIS

ESCLARECIMENTO DA PESQUISA

Esta pesquisa tem como objetivo: Compreender o entendimento dos idosos hipertensos
sobre a doenga, os fatores de risco que levam ao desenvolvimento das comorbidades associadas
e as complicagdes advindas da ndo adesdo ao tratamento. Convidamos vocé a participar da
pesquisa respondendo a um conjunto de perguntas sobre a referida tematica, na forma de uma
entrevista, que so sera gravada em MP4 se vocé autorizar. Caso contrario, as suas respostas
serdo registradas por escrito em um caderno. Caso ndo saiba alguma pergunta ou lhe provoque
constrangimento, vocé tem liberdade para ndo responder. Para evitar a preocupacdo de que 0s
dados sejam divulgados, deixamos claro que as informagdes obtidas tém como Unica finalidade
0 estudo e que os resultados obtidos serdo descritos de forma geral e ndo individual, ndo sendo
divulgada qualquer informacéo que possa levar a sua identificagdo. Esta pesquisa possui riscos
minimos, risco de quebra da confidencialidade e privacidade dos voluntarios, desconforto pelo
tempo exigido ou até um constrangimento pelo teor dos questionamentos, que poderdo ser
minimizados ou excluidos com a interrupcdo da entrevista, a qualquer momento que o Sr.(a)
desejar, sendo todo audio gravado apagado e/ou anotado Ihe serd devolvido. Ndo ha despesas
pessoais para vocé em qualquer fase do estudo. Também ndo havera nenhum pagamento por sua
participacdo. Como beneficio esta pesquisa visa compreender os reais problemas que atingem
uma parcela de cuidadores familiares através de seus relatos, para que a assisténcia de
enfermagem a este publico seja prestada de forma holistica e humanizada, visando uma
melhoria na qualidade de vida aos sujeitos . Os resultados da pesquisa poderdo ser divulgados
em eventos e publicacOes cientificas e, os dados obtidos serdo preservados por cinco anos e
depois descartados. Se tiver qualquer davida em relacdo a pesquisa ou aos seus direitos podera
entrar em contato com o pesquisador responsavel Prof°Msc. Esleane Vilela Vasconcelos.

Msc. Esleane Vilela VVasconcelos Lais do Espirito Santo Lima
Pesquisador Principal da UFPA Graduanda da UFPA
Cel:98149-8262 Cel:982298602

Declaro que li o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e compreendi
as informacgdes que me foram explicadas sobre o estudo em questdo. Autorizo a gravacdo da
entrevista, ficando claro para mim, quais sdo os objetivos da pesquisa, 0s procedimentos a
serem realizados e as garantias de confidencialidade e de esclarecimento permanente. Ficou
claro também que a minha participacdo ndo tem despesas, nem receberei nenhum tipo de
pagamento, podendo retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou
prejuizos. Autorizo a divulgacdo dos dados em eventos e publicagdes e concordo
voluntariamente em participar desse estudo.

Belém, / /

RG:

Assinatura do Entrevistado

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Instituto de Ciéncias da Satide da Universidade
Federal do Para (CEP-ICS/UFPA) - Complexo de Sala de Aula/ICS - Sala 13 - Campus Universitario, n°
01, Guama. CEP: 66075-110 - Belém-Para. Tel/Fax. 3201-7735 E-mail: cepccs@ufpa.br
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ANEXO A - Parecer do CEP/HOL

HOSPITAL OPHIR LOYOLA - g PlataForma
HOL %fm’l

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADORES DE FAMILIARES COM CANCER EM CUIDADOS PALIATIVOS: A
COMPREENSAO DA EXPERIENCIA A PARTIR DA TEORIA DAS
REPRESENTACOES SOCIAIS

Pesquisador: ESLEANE VILELA VASCONCELOS

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 50318015.4.3001.5550

Institui¢do Proponente: Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para - ICS/ UFPA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.445.758

Apresentagao do Projeto:

Esta pesquisa tem como objeto de estudo Cuidadores de Familiares com Cancer em Cuidados Paliativos: A
Compreensao da Experiéncia a partir da

Teoria das Representacfes Sociais. A pesquisa se faz necessaria para melhor percepcéo e entendimento
dos sentimentos que perpassam o intimo

destes cuidadores, tanto acerca da experiéncia de cuidar de um familiar quanto a responsabilidade
associada a ideia de gravidade relacionada a

neoplasia maligna, portanto, este estudo possibilitara detectar e propor acdes que possibilitem suprir essas
expectativas, medos e anseios. Desse

modo, foram tracado os seguintes objetivos: Descrever as representagdes sociais de cuidadores sobre a
experiéncia de cuidar de pacientes com

cancer em cuidados paliativos e Analisar as implicagdes dessas representacdes para o cuidado de
enfermagem. Trata-se de um estudo descritivo

com abordagem qualitativa, com a aplicagdo da vertente processual da teoria das representacdes sociais. A
pesquisa sera desenvolvida na

Enfermaria de pacientes oncoldgicos no Hospital de referéncia em tratamento oncolégico da rede de saude
publica do Estado do Para. Os sujeitos

Endereco: GOVERNADOR MAGALHAES BARATA 523/1075

Bairro: SAO BRAS CEP: 66.063-240
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone: (91)3265-6645 E-mail: cepophirloyola.pa@gmail.com
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Continuagdo do Parecer: 1.445.758

do estudo serdo cuidadores familiares de pacientes oncolégicos que possuam o minimo de 18 de anos de
idade. A coleta de dados sera feita por

meio da associacdo livre de palavras e a entrevista semi-estruturada. Sera empregada na pesquisa a
técnica de analise de conteudo tematico. A

pesquisa sera submetida ao Comité de ética, sendo respeitada a Portaria 466/12 do Conselho Nacional de
Saude.

Objetivo da Pesquisa:

Descrever as representacées sociais de cuidadores sobre a experiéncia de cuidar de pacientes com céncer
em cuidados paliativos;

Analisar as implicacGes dessas representacdes para o cuidado de enfermagem.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os dados coletados na entrevista serdo mantidos em sigilo e anonimato, eliminado os riscos potenciais de
exposicdo e constrangimento. O participante podera ter desconforto emocional durante a entrevista e
desistir da sua participagéo a qualquer momento. Caso isto ocorra, sera garantido a exclusdo do material
gravado. No entanto, a pesquisa em questdo sera importante para contribuir com as pesquisas da
Enfermagem brasileira, o aprimoramento do cuidado de enfermagem e a melhoria da qualidade de vida da
populagéo pesquisada.

Beneficios:

A pesquisa em questdo sera importante para contribuir com as pesquisas da Enfermagem brasileira, o

aprimoramento do cuidado de enfermagem e a melhoria da qualidade de vida da populagdo pesquisada.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa com tema relevante ao campo da atencdo em salde, em especial ao cuidado em Enfermagem.
Projeto ja previamente aprovado em Cep da instituicdo proponente.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatdria:
Termos de apresentacao obrigatéria devidamente anexados.

Enderego: GOVERNADOR MAGALHAES BARATA 523/1075

Bairre: SAO BRAS CEP: 66.063-240
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone: (91)3265-6645 E-mail: cepophirloyola.pa@gmail.com
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Continuagdo do Parecer: 1.445.758

Recomendacgodes:

N&o usar a expresséo "sujeito" quando esta se referir aos participantes, conforme resolucéo 466/12.

Apesar dos cuidados metodologicos propostos no que tange & minimizacédo dos riscos envolvidos,
recomenda-se atencd@o no convite a participacdo, haja vista que os cuidadores se encontram em um
momento potencialmente perturbador, inclusive também pelas varias representacdes da doenca no
imaginario popular e sua constante associacdo com as idéias de morte e sofrimento.

Em se tratando de uma doenca em estagio avancado e com agravantes no que se refere & saude dos
cuidadores, muitos também fragilizados fisica e emocionalmente, é recomendavel que os pesquisadores
garantam rigorosamente que os participantes néo se sintam coagidos a participar da pesquisa, pelo receio
de que a recusa possa lhes trazer algum tipo de consequéncia.

Esta ultima recomendacéo é de fundamental importéancia também pelo fato de que os pesquisadores nao
fazem parte da equipe de cuidado ac doente/cuidadores, fato que precisa ser previamente informado
através do consentimento livre e esclarecido, o que extrapola a mera assinatura do tcle.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Apresento parecer favoravel a aprovacédo do presente projeto, com a orientacdo de que todas as
recomendacdes acima citadas sejam acatadas, especialmente em se tratando do fato de que os
pesquisadores ndo fazem parte da equipe de saude do HOL.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Conforme Res. CNS 466/12, a responsabilidade do pesquisador € indelegavel e indeclinavel e compreende
os aspectos éticos e legais da pesquisa. Nesse sentido, ressaltamos as seguintes atribuicdes do
pesquisador:

- Apresentar o protocolo devidamente instruido aoc CEP ou 8 CONEP, aguardando a decisdo de aprovacéo
etica, antes de iniciar a pesquisa;

- Desenvolver o projeto conforme delineado;

- Elaborar e apresentar os relatorios parcial (is) e final;

- Apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento;

- Manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda responsabilidade, por um
periodo de 5 (cinco) anos apds o término da pesquisa;

- Encaminhar os resultados da pesquisa para publicacdo, com os devidos créditos aos pesquisadores
associados e ao pessoal técnico integrante do projeto e

- Justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrup¢éo do projeto ou a ndo

Enderego: GOVERNADOR MAGALHAES BARATA 523/1075

Bairro: SAO BRAS CEP: 66.063-240
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone: (91)3265-6645 E-mail: cepophirloyola pa@gmail com
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HOSPITAL OPHIR LOYOLA - C Plataforma
HOL W §rasil
Continuacio do Parecer: 1.445.758
publicacéo dos resultados.
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 24/09/2015 Aceito
do Projeto ROJETO_579972.pdf 16:41:39
Folha de Rosto FolhaRostoAss.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:40:57 |VASCONCELOS

Outros DeclaracaoHOL .pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:40:32 |VASCONCELQOS

Qutros CompromissoPesquisador.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:38:54 |VASCONCELQOS

Outros OnusHOL .pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:38:34 |VASCONCELOS

Outros OnusUFPA pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:38:07 | VASCONCELQOS

Outros AceiteOrientador.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:37:40  |VASCONCELOS

Outros Naolniciacao.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:36:44 |VASCONCELQOS

OQutros Encaminhamento.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:36:15 |VASCONCELOS

Projeto Detalhado / | ProjetoFinal.doc 27/08/2015 |ESLEANE VILELA Aceito

Brochura 11:03:01 |VASCONCELQCS

Investigador

TCLE /Termos de | TCLE.docx 27/08/2015 |ESLEANE VILELA Aceito

Assentimento / 11:01:20 |VASCONCELOQCS

Justificativa de
Auséncia

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Né&o

Enderego:
Bairro: SAQ BRAS
UF: PA

Telefone:

Municipio:
(91)3265-6645

BELEM, 10 de Marco de 2016

Assinado por:

Claudio Tobias Acatauassi Nunes

(Coordenador)

GOVERNADOR MAGALHAES BARATA 523/1075

CEP: 66.063-240
BELEM

E-mail:

cepophirloyola. pa@gmail.com
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ANEXO B - Parecer do CEP/UFPA

INSTITUTO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE g@mm b
FEDERAL DO PARA - ICS/

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADORES DE FAMILIARES COM CANCER EM CUIDADOS PALIATIVOS: A
COMPREENSAO DA EXPERIENCIA A PARTIR DA TEORIA DAS
REPRESENTACOES SOCIAIS

Pesquisador: ESLEANE VILELA VASCONCELOS

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 50318015.4.0000.0018

Instituicdo Proponente: Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para - ICS/ UFPA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 1.398.095

Apresentagao do Projeto:

A pesquisa sera realizada na clinica de cuidados paliativos de pacientes oncoldgicos e tem como intencao
de campo de estudo o Hospital Ophir Loyola (HOL), localizado no municipio de Belém do Para. O projeto se
insere na discussédo e proposicdes relacionadas a populacéo brasileira acima de 60 anos, acometidas pelo
cancer em suas varias modalidades. De acordo com a proponente, o envelhecimento da populacéo, o
aumento do nimero de doencas cronico-degenerativas tem sido o novo foco de atencéo para as doengas e
morte dos brasileiros. Assim, torna-se importante perceber as representacdes relativas aos cuidados com
essa populacéo.

Objetivo da Pesquisa:

Investigar as representacdes sociais de cuidadores de pacientes com cancer em cuidados paliativos e suas
implicacdes para o cuidado de Enfermagem. Visa-se contribuir para compreenséo dos Cuidados Paliativos,
pois estes oferecem um sistema de apoio para que os pacientes possam viver bem, com minimizacéo dos
sofrimentos fisico, social, emocional e espiritual, até a sua morte

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Os sujeitos do estudo serdo cuidadores familiares de pacientes oncolégicos que estejam em cuidados

paliativos. Segundo a proponente os riscos sdo minimos e os cuidados necessarios para

Endereco: Rua Augusto Corréa n® 01-Sl do ICS 13 - 2° and.

Bairro: Campus Universitario do Guama CEP: 66.075-110
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone: (91)3201-7735 Fax: (91)3201-8028 E-mail: cepccs@ufpa.br
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INSTITUTO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE gm“"“‘
FEDERAL DO PARA - ICS/

Continuac&o do Parecer: 1.398.095

evita-los serdo tomados. Quando os dados forem coletados na entrevista os/as informantes seréo
mantidos/as em sigilo e anonimato, eliminado os riscos potenciais de exposi¢do e constrangimento
Como beneficios da pesquisa indica-se o fortalecimento da pratica dos cuidados paliativos, pois esta propde

estabelecer uma relacdo entre profissionais, pacientes e familiares em que as decisdes sdo compartilhadas.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

A importéncia da tematica se da, dentre outras coisas, pelo fato de que o usc da teoria das representagdes,
especificamente neste estudo, permitir ao profissional de Enfermagem realizar interpretacdes das
representacdes criadas a partir do objeto psicossocial, facilitando o planejamento, a abordagem € a
execucdo do plano de cuidados.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Atende as exigéncias do CEP.

Recomendacgoes:
Sem recomendacdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Diante do exposto somos pela aprovacgédo do protocolo. Este € nosso parecer, SMJ.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 24/09/2015 Aceito
do Projeto ROJETO_579972.pdf 16:41:39
Folha de Rosto FolhaRostoAss.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:40:57 |VASCONCELOS

Outros DeclaracacHOL .pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:40:32  |VASCONCELOS

Outros CompromissoPesquisador.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:38:54 | VASCONCELOS

Outros OnusHOL .pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:38:34 | VASCONCELOS

Outros OnusUFPA. pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:38:07 | VASCONCELOS

Outros AceiteOrientador.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:37:40  |VASCONCELOS
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Outros Naolniciacao.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:36:44 | VASCONCELOS

Outros Encaminhamento.pdf 24/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:36:15 | VASCONCELOS

Projeto Detalhado / | ProjetoFinal.doc 27/08/2015 |ESLEANE VILELA Aceito

Brochura 11:03:01 VASCONCELOS

Investigador

TCLE/ Termos de | TCLE.docx 27/08/2015 |ESLEANE VILELA Aceito

Assentimento / 11:01:20 |VASCONCELOS

Justificativa de

Auséncia

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
N&o

BELEM, 29 de Janeiro de 2016

Assinado por:

Wallace Raimundo Araujo dos Santos
(Coordenador)
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