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RESUMO

O objetivo desse estudo consiste em analisar a dindmica familiar dos cuidadores familiares
de pacientes com cancer em cuidados paliativos a luz da teoria de Betty Neuman. Trata-se de um
estudo de abordagem qualitativa realizado num setor de oncologia de um hospital universitario da
cidade do Recife-PE, Brasil. Participaram do estudo sete cuidadores familiares que responderam
as questdes sociodemograficas, as perguntas norteadoras, 0 Termémetro de Distress e a Escala de
Sobrecarga do Cuidador de Zarit. As entrevistas foram transcritas e organizadas em corpus textual
Unico com o auxilio do IRAMUTEQ. A pesquisa atendeu as recomendacfes da Resolucdo
n°466/12. O corpus textual gerou o dendograma composto por cinco classes as quais foram
organizadas em duas categorias tematicas: Espiritualidade como fortalecimento das linhas de
defesa para o enfrentamento do céncer e Estressores da dindmica familiar do cuidador diante do
cancer. Concluiu-se que o impacto do cancer na dindmica familiar proporcionou alteragdes no
estilo de vida do cuidador gracas a influéncia de estressores intrapessoais, como o afastamento do
trabalho; interpessoais, como o distanciamento das relacbes sociais; e extrapessoais, como a
vivéncia no ambiente hospitalar. Percebe-se que a teoria auxilia o enfermeiro na pratica de
educacdo em salde pois amplia a percepcao dos estressores e das linhas de defesa inseridas no
bindbmio paciente-familia, de modo a identificar os pontos que equilibram o sistema através de um

postura empatica baseada em principios humanisticos e cientificos.

Palavras-chave : Relacdes Familiares. Cuidados Paliativos. Neoplasias. Enfermagem. Teoria de
Enfermagem.



ABSTRACT

The aim of this study is to analyze the family dynamics of family caregivers of cancer
patients in palliative care in the light of Betty Neuman's theory. This is a qualitative study carried
out in an oncology sector of a university hospital in the city of Recife-PE, Brazil. Seven family
caregivers participated in the study who answered the sociodemographic questions, the guiding
questions, the Distress Thermometer and the Zarit Caregiver Burden Scale. The interviews were
transcribed and organized in a single textual corpus with the help of IRAMUTEQ. The survey met
the recommendations of Resolution No. 466/12. The textual corpus generated the dendogram
composed of five classes which were organized into two thematic categories: Spirituality as a
strengthening of the lines of defense for coping with cancer and Stressors of the family dynamics
of the caregiver in the face of cancer. It was concluded that the impact of cancer on family dynamics
caused changes in the caregiver's lifestyle thanks to the influence of intrapersonal stressors, such
as being away from work; interpersonal, such as distance from social relations; and extrapersonal,
such as living in the hospital environment. It is noticed that the theory helps the nurse in the practice
of health education because it expands the perception of stressors and the lines of defense inserted
in the binomial patient-family, in order to identify the points that balance the system through an

empathic posture based on humanistic and scientific principles.

Descriptors: Family relations. Paliative Care. Neoplasms. Nursing. Nursing theory.
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1 INTRODUCAO

A palavra céncer tem origem do termo grego karkinos, que significa caranguejo, e
representa um conjunto de mais de cem patologias tendo como caracteristica comum o crescimento
e multiplicacdo desordenada de células que atinge Orgaos e tecidos. As causas que levam o
individuo a desenvolver o cancer podem ser internas (relacionadas a fatores genéticos onde
predomina-se capacidade de defesa de agressores externos) e externas (vinculadas ao meio
ambiente e habitos de vida) ao organismo, notando-se uma inter-relagdo entre as causas (MELO et
al., 2012).

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) estima para o ano 2030, 27 milhGes de novos
casos de cancer, 17 milhGes de mortes e 75 milhdes de pessoas vivas, anualmente. Destaca, ainda,
que esse aumento vai incidir em paises com renda baixa e média (DARONCO et al., 2014). No
Brasil, o cancer é considerado um problema de satde publica cuja incidéncia esta em ascensao.
Segundo estimativas do Instituto Nacional do Céncer (INCA), estdo previstos, para o biénio
2018/2019, cerca de 630 mil novos casos. Nesta estimativa constatou-se também os tipos de cancer
mais incidentes, que serdo os de prostata e pulméo, no sexo masculino, e de mama, célon e reto,
no sexo feminino (BRASIL, 2018).

O diagnostico tardio da doenca dificulta a eficacia do tratamento com o objetivo curativo,
reduz o tempo de sobrevida e a qualidade de vida (SILVA et al., 2015). Além disso, o cancer
continua sendo percebido como uma doenga incuravel que levara ao processo de morrer penoso e
doloroso. Diante do estigma social, mudancas no estilo de vida do paciente e de seus familiares e
a incurabilidade da doenca é de fundamental importancia a implementacdo de medidas de cuidado
que visem a manutencdo do conforto e da qualidade de vida, baseada na abordagem dos cuidados
paliativos (FARINHAS; WENDING; DELLAZZANA-ZANON, 2013).

A OMS define cuidados paliativos como uma abordagem que promove qualidade de vida
e alivio do sofrimento aos pacientes e suas familias que enfrentam problemas associados as doencas
gue ameacam a continuidade da vida. Prevenir e aliviar o sofrimento por meio da identificacdo
precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial ou
espiritual sdo essenciais na préatica de cuidar, seja de enfermagem e/ou de outro profissional de
saude (WHO, 2018).
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Os cuidados prestados sdo direcionados de acordo com o estadiamento da doenga em
tratamentos modificadores da doenca até em medidas exclusivamente paliativas. Dessa forma, 0s
cuidados paliativos podem ser divididos em cinco momentos: pré-diagnostico, diagndstico,
cuidados ao fim da vida/terminalidade, Ultimas horas de vida e cuidados no processo de luto
(DARONCO et al., 2014). Alem desses momentos, cuidados paliativos podem ser prestados em
trés modelos assistenciais: hospitalar, domiciliar e ambulatorial.

A situacdo ideal para realizar essa abordagem de carater multiprofissional seria nos
momentos iniciais do diagnostico da doenca, de modo a acompanhar o percurso terapéutico para
promover melhor qualidade de vida. E importante destacar que a necessidade de cuidados
paliativos aumenta de acordo com a diminuicdo das alternativas terapéuticas de carater curativo
disponiveis e, assim, a finitude se torna mais evidente para o paciente e sua familia (DARONCO
etal., 2014).

A familia é percebida como o primeiro espago de disseminagdo de valores e praticas que
irdo auxiliar no desenvolvimento dos seus membros, sendo considerada uma unidade social de
grande importancia na formacéo do individuo. Além disso, pode ser compreendida também como
primeiro nucleo de apoio psicossocial para oferecer protecdo diante das situagdes perturbadoras da
vida. O bom funcionamento desse apoio, aliada a uma ligacdo emotiva entre 0s membros, garante
0 sentimento de pertencimento e zelo para encarar contextos conflitantes (GALERA; LUIS, 2002;
FURTADO; LEITE, 2017; ESPINDOLA et al., 2018).

Em se tratando de familia e adoecimento, muitas questdes compdem a travessia que vai do
diagnodstico ao luto vivenciado pela morte, o que requer cuidados para além de procedimentos
técnicos. Requer uma escuta qualificada como aspecto fundamental para o estabelecimento de uma
comunicacdo de qualidade por considerar, por exemplo, a experiéncia de finitude que a familia
vivencia diante do individuo com cancer (FURTADO; LEITE, 2017).

Nessa direcdo, espera-se que acontecam alteracdes na estrutura familiar e funcdes de cada
membro familiar decorrente do diagndstico do cancer e a trajetoria terapéutica a ser seguida. Esses
momentos sdo potencialmente estressantes e, por isso, o grupo familiar necessita de readaptacao
para superar as dificuldades cotidianas que possam surgir em virtude do impacto da doenca na
dinamica familiar (MARIA; BARROS, 2013).

Diante desse contexto, o familiar que assumira a funcédo de cuidador principal é revelada e

se tornara responsavel por realizar as atividades cotidianas de cuidado ao paciente. O cuidador
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"informal”, geralmente oriundo do ndcleo familiar, é visto como elemento fundamental de apoio
ao longo do processo de doenca. E considerado informal por executar os cuidados de forma
voluntéria e sem possuir formagao especifica (GUIMARAES; LIPP, 2011; AREOSA et al., 2014;
LIMA; MACHADO, 2018).

O ato de cuidar é a forma do ser se relacionar consigo mesmo e com 0S Outros,
configurando-se num estado de ser-no-mundo que estabelece relagdes com o todo. O cuidado
implica no reconhecimento do individuo em auto cuidar-se e cuidar do préximo considerando as
potencialidades e desafios vividos na realidade bem como os diversos valores, ideias e saberes
expressos na relagéo entre cuidador e ser-cuidado (CARVALHO et al., 2013).

Considerando as demandas de cuidados que o cancer imp0e e as respostas fisioldgicas da
propria doenga, o sofrimento pode eclodir e afetar o equilibrio e a dinamica familiar. O ato de
cuidar pode ser considerado um fator de stress, fazendo com que o cuidador principal sinta-se
sobrecarregado e desgastado psicologicamente (MARIA; BARROS, 2013) A depender dessa
sobrecarga geradora de estresse, 0 individuo pode entrar num estado de desarmonia mental,
proveniente de sentimentos negativos, que pode acometer a sua dimenséo fisica. Nessa direcéo, a
terminologia distress representa a quebra do bem-estar do sujeito-cuidador (SOUZA; SEIDE,
2015).

Além dos efeitos supracitados, é possivel que haja outras manifestacfes na esfera psiquica
em decorréncia do processo de cuidar, como disturbio do sono. Outras consequéncias remetem aos
aspectos subjetivos associados a mudancgas em sua prépria rotina, como afastamento do trabalho,
isolamento social e falta de lazer. Essa sobrecarga pode estar vinculada ao apoio insuficiente da
familia ou amigos, que sugere um suporte social deficiente (DA COSTA; DE CASTRO; ACIOLI,
2015; LIMA; MACHADO, 2018).

O luto antecipado, por perceber a aproximacao da morte sdo elementos que podem causar
desequilibrio da estrutura familiar, e a vivéncia no ambiente hospitalar torna-se um desafio por
despertar a atencdo ao conflito existencial da dualidade entre a vida e a morte. Diante dessa
conjuntura, a educacdo em salde se torna um instrumento valioso para promocao da salde por
situar a familia como agente ativo do processo de cuidar nos ultimos momentos de vida e, dessa
forma, conscientizando a sua relevancia no cuidado (FURTADO; LEITE, 2017; VIANA et al.,
2017; MATOS; BORGES, 2018).
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As acles de educacdo em saude tem como objetivo emergir a compreensédo, por parte dos
familiares, que o processo de morrer é uma oportunidade de valorizar a vida levando em
consideracéo sua fragilidade e a impermanéncia dos fatos, onde mostra a possibilidade de resolucéo
de conflitos, diminuicdo da ansiedade, do medo e conducédo para a aceitagéo da realidade (AREIA;
MAJOR; RELVAS, 2017).

A educacdo em saude permitird a abertura de uma comunicacdo auténtica entre paciente,
familiar e equipe de enfermagem para que se compreenda as emogdes e condutas adotadas para
que se verifique a necessidade de alguma intervengdo. Assim, torna-se relevante compreender os
sentimentos dos clientes e dos seus familiares diante de eventos advindos da doenga e do tratamento
para que o enfermeiro realize o planejamento de acGes de acordo com suas necessidades
(BARRETO; AMORIM, 2010; MATOS. BORGES, 2018).

Para o desenvolvimento das acdes de educacdo em saude e, em particular, na enfermagem é
necessario que tais acoes estejam fundamentadas em um referencial tedrico de modo a nortear o
planejamento do cuidado. Dentre as teorias de Enfermagem, a teoria desenvolvida por Betty Neuman,
intitulada Teoria do Modelo de Sistemas, esta baseada em dois componentes principais, 0 estressor e
a reacdo ao estressor. O individuo, familia e/ou comunidade é percebido como sistema que busca
preservar o equilibrio através da compreensao das consequéncias dos agentes estressores e procurando
estabelecer a harmonia entre os fatores ambientais e auxiliando o sistema a se adaptar para alcancar o
conforto (BADEMLI; DUMAN, 2017).

Frente a esses argumentos, é relevante conhecer a dindmica do cuidador de paciente com
cancer em cuidados paliativos, pois desvelard mudancas ocorridas durante o processo de cuidar e
quais 0s estressores que podera estar contribuindo para o adoecimento de modo a fortalecer as
linhas de defesa daquele que realiza o cuidado. Este fato possibilita ao enfermeiro apromocéo da
valorizacdo das relacbes familiares com o olhar holistico, tendo em vista que as necessidades do
cuidador familiar sdo pouco valorizadas (MENEGUIN; RIBEIRO, 2016).

Com o compromisso de considerar o cuidado centrado no cuidador informal como parte
integrante da sua pratica, € fundamental reconhecer a familia como fonte de estruturacdo de
vinculos afetivos relacionados ao apoio e seguranca e estabelecer comunicacao efetiva de tal modo
que seja reconhecido peculiaridades e problemas que possam surgir ao longo do processo de cuidar.
Ao perceber este processo o enfermeiro dispora de subsidios para planejar agdes para um cuidado

integral que conduza melhor a qualidade de vida do paciente e sua familia (SILVA et al., 2018).
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Diante das consideragdes apresentadas, o presente estudo tem como objetivo analisar a
dindmica familiar no cuidado ao paciente com cancer em cuidados paliativos e sera norteado pela
seguinte pergunta condutora: como se procede a dinamica vivenciada de cuidadores informais do

paciente com cancer em cuidados paliativos?
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL
Analisar a dindmica familiar dos cuidadores familiares de pacientes com céancer em cuidados

paliativos & luz da teoria de Betty Neuman.

2.2 ESPECIFICOS

e Descrever a dindmica familiar do cuidador familiar de paciente com cancer em cuidados
paliativos;

e ldentificar os estressores intrapessoais, interpessoais e extrapessoais que influenciam a
dindmica familiar do cuidador familiar de paciente com cancer em cuidados paliativos;

e Conhecer os fatores que estdo fortalecendo as linhas de defesa dos cuidadores familiares de

pacientes com cancer em cuidados paliativos.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 CANCER E CUIDADOS PALIATIVOS

O céncer é uma doenca que foi reconhecida desde a Antiguidade por egipcios, persas e
indianos, no entanto, os tumores malignos foram estudados de forma mais detalhada pelos gregos
(NUNES, 2010). O termo céncer surgiu ha 400 a.C na literatura médica grega cuja doenca foi
comparada a karkinos, palavra grega que significa caranguejo. 1sso porque Hipdcrates, considerado
“pai da medicina”, comparou a producao de novos vasos sanguineos e projegoes feitas pelo tumor
com o0 caranguejo enterrado na area tendo suas extremidades abertas em formato de circulo
(MUKHERJEE, 2011).

Outra contribuicdo da escola grega foi atribuir o termo onkos na historia do cancer, que
compde a palavra da especialidade oncologia, o qual foi utilizado para designar uma massa ou um
fardo. Metaforicamente, o cancer era visto como um peso carregado pelo corpo, tendo em vista que
essa mesma palavra se referia a mascara “carregada” por um personagem, nas tragédias gregas,
para aludir a carga psiquica sustentada por ele (MUKHERJEE, 2011).

Com o avanco cientifico que ocorreu ao longo do tempo houve uma ampliacdo do
conhecimento sobre o cancer, sendo possivel ter acesso a estudos que trazem dados atualizados
sobre a incidéncia e o perfil epidemiologico de uma determinada populagéo; estudos que apontam
as melhores formas disponiveis para prevenir, diagnosticar e tratar a doenca, de modo a beneficiar
o individuo em sua qualidade de vida atravées de condutas terapéuticas que ocasionem menos efeitos
colaterais e orientacdes para mudancas de habitos de vida (NUNES, 2010).

O céancer € uma doenca cronico-degenerativa considerada como um problema de saude
publica em que sua incidéncia, a nivel mundial, aumentou cerca de 20% ao comparar com a década
passada (ROCHA et al, 2018). E estima-se que em torno de 26 milhGes de novos casos serdo
diagnosticados até 2030 (NOGUEIRA et al, 2019). Tal fato esta relacionado com as mudancas
demogréficas e epidemioldgicas que assinalam para o impacto crescente do cancer nos proximos
tempos, sendo uma das principais etiologias responsaveis pela mortalidade mundial em paises de
qualquer tipo de renda (LOPES-JUNIOR; LIMA, 2019).

No Brasil, estima-se cerca de 630 mil novos casos para o biénio 2018/2019 (BRASIL,
2018). A ascensdo crescente da incidéncia pode estar associado ao processo intenso de urbanizacéo,

industrializacdo e outras descobertas no campo cientifico que influenciaram o aumento da
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expectativa de vida como também nas mudancas de habitos de vida das pessoas, as quais podem
contribuir para a prevencdo da doenca ou contribuir para o seu surgimento (BARROS et al, 2017;
FARIA et al, 2019).

A palavra cancer representa um conjunto de mais de cem patologias tendo como
caracteristica comum o crescimento e multiplicacdo desordenada de células que atinge érgdos e
tecidos. As neoplasias podem resultar devido a diversos fatores de risco, sendo considerada uma
doenca multifatorial, onde se tem o conhecimento da influéncia ambiental, social, econémica e
cultural (OLIVEIRA et al, 2015).

As causas que levam o individuo a desenvolver o cancer podem ser internas (relacionadas
a fatores genéticos onde predomina-se capacidade de defesa de agressores externos) e externas
(vinculadas ao meio ambiente e habitos de vida) ao organismo, notando-se uma inter-relacao entre
as causas (MELO et al., 2012).

Atualmente, o cancer é designado como tumor maligno ou por neoplasia. Esses termos
representam o aumento de volume ou novo crescimento desenvolvido em qualquer parte do corpo
em decorréncia de sucessivas mutacGes nos genes de uma unica célula. Tais eventos elevam a
capacidade de proliferacdo e, a partir disso, surge uma massa tumoral. Assim, essa massa tem
capacidade para formar novos vasos sanguineos que as nutrirdo e manterdo as atividades de
crescimento descontrolado formando o que chamamos de tumores malignos (BENITE, 2014).

Gracas a agressividade destas células, ocorre o desprendimento e migracao das células
cancerigenas para os tecidos vizinhos, podendo chegar ao interior de um vaso sanguineo ou
linfatico e, através desses, disseminar-se, para 0rgdos distantes, formando as metastases. Tal fato
pode favorecer, também, a perda da funcdo das células normais. As células cancerigenas séo,
geralmente, menos especializadas nas suas funcdes do que as suas correspondentes normais
(BENITE, 2014).

O diagnostico de cancer pode causar impactos negativos na vida do individuo e sua familia,
pois afeta a integridade fisica, mental e atividades sociais, como o trabalho e lazer. Esses impactos
podem ocasionar um estado de crise, podendo proporcionar aflicbes e inseguranca que afetam a
organizacdo individual e familiar. Nesse sentido, vivenciar uma doenga como o cancer traz consigo
diversos estressores que alteram a dindmica do nucleo familiar e individual (BENITE, 2014).

Em se tratando de uma doenca multidimensional é compreensivel que ocorra alteracdes que

possam ser fontes geradores de estrese. Algumas das causas de estreses estdo relacionadas a:
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interrupgdo da rotina, quando se trata de internacdo hospitalar, tendo em vista que isso ocasiona a
separagdo dos amigos, ambiente de trabalho e domiciliar; estar alojado num ambiente novo e
desconhecido e submetido ao acompanhamento e cuidado constante de profissionais; ser submetido
a possiveis tratamentos de quimioterapia, radioterapia e/ou cirurgia com seus respectivos efeitos
colaterais, bem como a dor que atinge a sua dimensao fisica, emocional, mental e espiritual devido
a essas intervencdes (BENITE, 2014).

Dentre as opcOes de tratamento para a erradicacdo do cancer, se tem a cirurgia, radioterapia,
quimioterapia ou transplante de medula 6ssea, 0s quais podem ser utilizados de forma associada, a
depender do progndstico clinico. Embora ja se tenha avancado no conhecimento das causas da
doenca e ampliado as possibilidades de intervencdo, o cancer ainda é considerada uma doenca de
dificil processo de enfrentamento, principalmente, em casos em que Se encontra em estagio
avancado pois torna as intervencdes curativas limitadas (BENITE, 2014).

Em situacbes em que as possibilidades de cura se tornam reduzidas devido ao estagio
avancado, as acOes terapéuticas paliativas terdo o propdsito de controlar os sintomas causados pela
doenca, no intuito de oferecer uma qualidade de vida ao paciente e sua familia e, assim, tornar essa
vivéncia com menos sofrimento possivel (ROCHA, 2017). Tal medida evita a utilizacdo de
recursos que nao ira beneficiar o paciente, pois apenas iria prolongar a vida de forma desnecessaria.

Desta forma, ocorre uma mudanca no foco do tratamento, pois empregar a terapia curativa
e 0 cuidado paliativo pode estar associado ao longo do processo terapéutico. Entende-se que 0s
cuidados paliativos podem ser adotados no inicio do diagndstico de quaisquer doencas limitativas
ou potencialmente fatais, embora tenha maior aplicabilidade para individuos que possuem doencas
cronicas e degenerativas (PIRES et al., 2013; ALVES et al., 2015; ROCHA, 2017). A depender da
evolucao da doenca, a oferta dos cuidados paliativos € aumentada paulatinamente no planejamento
terapéutico restrito a cada paciente, caracterizando um processo dindmico e continuo (ROCHA,
2017).

E importante citar que o vocabulo “paliativo”, a principio, nio estava relacionado a
cuidados destinados para pessoas com doencas potencialmente fatais a vida. Esse termo assinala
cuidado e atencéo, tendo em vista que, etimologicamente, “paliativo” advém do latim pallium, que
significa capa ou manto, no sentido de protecao e acolhimento. Sendo assim, paliar é direcionar 0s

cuidados para aliviar o sofrimento evitavel, em virtude do avanco da doenca, e garantir a dignidade
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e autonomia do individuo até o fim da vida (COREN-SC, 2016; ALVES et al., 2019; CASTOR et
al., 2019).

Historicamente, o surgimento dos cuidados paliativos € intricado com o desenvolvimento
dos hospices. Esses estabelecimentos eram hospedarias criadas na Europa destinadas ao
acolhimento de viajantes cristdos em peregrinacdo para ajuda-los em sua jornada, havendo relatos
de existéncia desses locais desde o século 1V. A disseminacdo desses abrigos como instituicdo de
caridade ocorreu durante o século XVII para alojar érfdos, pobres e doentes gracas as iniciativas
das organizacdes protestantes e catolicas. Nessa época, ndo havia o foco em prestar assisténcia para
pessoas em seu processo de morrer (FLORIANI; SCHRAMM, 2010; ANCP,2012).

Ja no século XIX, os hospices passaram a ter caracteristicas de hospitais, 0s quais ainda
davam forte énfase em prestar cuidados de cunho espiritual aos pacientes. Existia ainda a atencéo
da enfermagem no cuidado ao ambiente e intenso trabalho voluntério de influéncia crista. Devido
aos ideais cristdos, essas instituicdes buscavam acolher pessoas pobres, marginalizadas e
severamente doentes que se encontravam proximas da morte (FLORIANI; SCHRAMM, 2010;
ANCP, 2012).

Os hospices britanicos se tornaram a opc¢ao para esses individuos porque houve notoria
expansdo cientifica da medicina que impulsionou os estudos voltados a doengas infecciosas, logo,
havia a absorcdo dos hospitais especializados e institui¢bes filantropicas dos pacientes com esse
perfil de doenca aguda. Sendo assim, ndo era compativel abrigar pacientes com doencas graves e
crbnicas pois a morte seria iminente e, associado a isso, 0 objetivo residia em conquistar
credibilidade social como centros de saide com grande competéncia em oferecer a cura
(FLORIANI; SCHRAMM, 2010).

Nesse contexto, essas instituicdes foram consideradas a forca propulsora do surgimento do
Movimento Hospice Moderno, no século XX. Esse movimento consiste numa acdo social voltada
para o cuidado de pacientes fora de possibilidades de cura. O marco inicial do movimento foi em
1967 com a construcdo do St. Christhofer Hospice gracas a iniciativa da assistente social,
enfermeira e médica Cicely Saunders (FLORIANI; SCHRAMM, 2010; ANCP, 2012).

Este hospice foi construido para oferecer assisténcia como também ao aprofundamento da
pesquisa clinica e ensino direcionado aos cuidados para pessoas no fim da vida. Foi nesse local que
ela pode desenvolver o que se chama de cuidados paliativos, que consiste numa maneira inovadora

de cuidado ao difundir o controle dos sintomas e alivio da dor em pacientes com doenga em fase
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avancada como também a atencdo voltada a dimensédo social, psicolégica e espiritual do paciente
e sua familia (FLORIANI; SCHRAMM, 2010; ANCP, 2012).

Os cuidados paliativos sdo definidos como uma ““abordagem que melhora a qualidade de
vida dos pacientes (adultos e criancas) e suas familias que enfrentam problemas associados a
doencas potencialmente fatais. Previne e alivia o sofrimento através da identificacdo precoce,
avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais ou
espirituais” (WHO, 2017).

Em relacdo ao controle de sintomas e alivio da dor, é importante ressaltar que o sintoma
pode estar associado a qualquer fator que o paciente considere como problema. Nesse sentido,
Cicely Saunders cria o conceito de dor total, o qual abarca os aspectos fisioldégicos da dor como
também posiciona o sintoma dentro da esfera subjetiva do individuo afim de que qualquer queixa
do paciente seja interpretada de acordo com a relagéo entre os fatores bioldgicos e as dimensdes
sociais, culturais, afetivas e espirituais (GOMES; OTHERO,2016).

Nesse conceito, enfatiza-se que o individuo possui valores e necessidades que devem ser
preservados mesmo na iminéncia da morte. A partir disso, o tratamento oferecido ao enfermo nao
se detém ao alivio sintomatico, mas também aos problemas psiquicos e espirituais provocados pela
doenca. Essa nova abordagem conceitual e assistencial permite que o doente seja assistido em sua
totalidade, contemplando suas dimensdes fisicas, sociais, psiquicas e espirituais, cabendo ao
profissional de satde buscar atender as demandas do paciente (GOMES; OTHERO,2016).

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem baseada em principios que fundamentam a sua
pratica, como o alivio da dor e outros sintomas indesejados pelo paciente. Preza-se pela afirmacao
da vida e considera a morte como um processo natural, para tanto, as medidas terapéuticas nao
buscam acelerar e nem prolongar o processo de morrer. Além disso, agregam as dimensdes
espirituais e psicossociais no cuidado dentro de um sistema de apoio e ajuda para que se viva da
forma mais ativa possivel até a morte (MENDES; VASCONCELOQOS, 2015; OLIVEIRA et al.,
2016).

Esse sistema de apoio objetiva também auxiliar paciente e familia no enfrentamento de
situacOes conflitantes ao longo da evolucao de doenca e no processo de luto. Para concretizar essa
abordagem o paciente e sua familia devem ser assistidos por uma equipe multiprofissional
composta por médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, assistentes sociais, psicologos,

farmacéuticos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas e assistentes espirituais.
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Esses principios podem ser aplicados no inicio do diagnostico da doenga como também em
associagdo com as terapias modificadoras da doenca (MENDES; VASCONCELOS, 2015;
OLIVEIRA et al., 2016).

Considerando essas bases conceituais, nota-se que a unidade alvo dos cuidados paliativos é
0 binémio paciente/familia, pois os familiares também s&o responsaveis pela oferta de cuidados ao
individuo adoecido como também recebem os cuidados oferecidos pelos profissionais (FONSECA;
REBELO, 2010). Os cuidados dos profissionais para a familia devem ser feitos nos momentos
iniciais ao diagnostico e durante todo o tratamento porque a dindmica familiar ja passa por
alteracdes desde a manifestacdo dos primeiros sintomas (MELO et al., 2012). A dindmica familiar
diz respeito a convivéncia familiar e como os individuos se relacionam e se vinculam uns com os
outros no cotidiano, permitindo se desenvolver harmonicamente o funcionamento da vida familiar
(GIRARDON-PERLINI; ANGELO, 2017).

Essa dimenséo inclui o dominio instrumental das atividades rotineiras da vida diaria e o
dominio expressivo ou afetivo, relacionado aos papéis desempenhados por cada um e a solucéo de
problemas. Envolve relacdes de colaboracao, trocas, poder e conflito entre os membros da familia,
permeadas pela abertura para comunicacdo, afeto e nivel de coesdo do grupo familiar
(GIRARDON-PERLINI; ANGELO, 2017).

3.2 FAMILIA, EDUCACAO EM SAUDE E TEORIA DOS SISTEMAS DE BETTY NEUMAN

A familia é o principal sistema social do individuo, em que 0s membros mantém mutua
interacdo caracterizada atraves dos vinculos emocionais e senso de pertencer. Como unidade social,
a familia é responsavel por tarefas evolutivas de aspecto afetivo, educacional e reprodutivo que
funciona como matriz do desenvolvimento psicossocial de seus membros (ANDRADE;
MARTINS, 2011; MELO, et al.,, 2012). A estrutura e os arranjos familiares passaram por
modificacdes ao longo do tempo e sdo multiplos, influenciados por alteracdes nos papéis de género,
diversidade das interacdes conjugais e pelo processo de reorganizacao familiar. Num conceito mais
amplo, familia inclui pessoas significativas, mesmo que ndo tenham lagcos sanguineos (WEST,
2016). A dinamica familiar se refere ao modo de relacionamento e vinculo entre os individuos a
qual se insere o desenvolvimento da rotina familiar e as relacOes afetivas que podem ser

harmoniosas ou desafiadoras como também as funcBes que cada membro exerce. 1sso tudo
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influencia o nivel de coesdo e harmonia da convivéncia familiar (GIRARDON-PERLINI;
ANGELO, 2017).

A ideia de pertencimento entres os membros esta relacionada sobre o entendimento que eles
tém sobre a funcionalidade da dindmica familiar, em que o desdobramento dessa dindmica é
influenciado por pressdes tanto externas quanto internas. Dessa forma, a familia apresenta a
caracteristica de reorganizacdo da sua estrutura ao buscar formas de enfrentamento adequadas
diante da situacdes estressoras visando manter o equilibrio entre 0s membros como também suprir
as necessidades através do desenvolvimento das relagGes de cuidado intrafamiliar (MELO, et al.,
2012; BARBOSA et al., 2012).

Nessa perspectiva, 0 adoecimento por cancer constitui-se em um evento que traz
importantes alteracdes ao funcionamento familiar devido a trajetoria da doenca, repercussoes
fisicas e psicologicas como também a percepcao de finitude da vida. Devido a isso, é fundamental
a equipe de cuidados paliativos assistir os familiares nesse processo através da relacdo de confianca
entre os envolvidos para atenuar os sofrimentos fisicos, psicolégicos e espirituais (ESPINDOLA
et al., 2018).

O cuidador ¢ o individuo que possui a funcdo de cuidar de pessoas dependentes, podendo
ser o proprio familiar, devido a proximidade fisica e afetiva da relacdo familiar sem receber
renumeracao para tal fim, sendo caracterizado como cuidador informal. Nesses casos, uma Unica
pessoa desempenha esse papel por questdes de disponibilidade, conhecimento, vontade e estrutura
familiar. Ademais, o cuidador pode ser um profissional capacitado para assumir essa funcéo
(FERREIRA; ALEXANDRE; LEMOS, 2011).

O cuidado implica em suprir as caréncias presentes no cuidador e também no familiar
adoecido pelas quais exigem atencdo por parte dos profissionais para promover apoio ao cuidador
e na recuperacao do paciente (COSTA; CASTRO; ACIOLI, 2015). Além disso, a dor total sentida
pelo doente devido a doenca potencialmente fatal é sentida pelo cuidador, cuja dor deve ser
percebida através do desgaste fisico e mental que afeta sua dimenséo espiritual e qualidade de vida
(ESPINDOLA et al., 2018).

Os cuidadores familiares ajudam a promover o bem-estar dos pacientes por meio da oferta
de cuidados ao longo do tratamento. Esses cuidados envolvem atividades relacionadas a rotina
hospitalar, demandas financeira, transporte e amparo emocional. No entanto, o processo de cuidar

pode ser encarado de maneira penosa sob olhar do cuidador, tendo em vista o grau de
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responsabilidade, nivel de dedicacdo exigida que ocupa grande parte do dia, falta de orientacéo
adequada e falta de suporte dos outros membros da familia (FERREIRA; ALEXANDRE; LEMOS,
2011).

Considerando as atribuigdes do cuidador familiar e as mudancas de fungdes que ocorrem
dentro da dindmica familiar gracas ao céancer, o individuo pode ter sua saude fisica e mental
prejudicada por causa da sobrecarga de atividades e circunstancias que levam ao estresse, tensao e
sofrimento (ESPINDOLA et al., 2018; ABREU; JUNIOR, 2018). Isso acontece, na maioria das
vezes, por existir apenas uma pessoa apta para assumir a atribuicdo, embora desejasse dividir as
tarefas com outras pessoas (BAPTISTA et al., 2012).

Nesse sentido, a sobrecarga é resultante do controle de fatores tais como: tempo disponivel
para o cuidado, recursos financeiros, condi¢Ges psicoldgicas, fisicas, sociais, atribuicdes e
distribuicdes de papéis (BERTINI, 2016). Pode-se entender por sobrecarga como uma desordem
fruto do enfrentamento da pessoa que apresenta dependéncia fisica e mental que, segundo a
percepcao do cuidador, pode repercutir negativamente na sua saude fisica, mental e nas suas
necessidades sociais e financeiras (COSTA et al., 2015).

A sobrecarga do cuidador é compreendida sob dois aspectos: a objetiva, a qual esta
relacionada a contextos negativos decorrentes do ato de cuidar como, por exemplo, 0 aumento das
despesas financeiras, acimulo de demandas, relagdo familiar vulneravel a conflitos e restricdo
social do cuidador ligada ao trabalho e lazer. A esfera subjetiva se refere ao olhar do cuidador sobre
a sua experiéncia, seus sentimentos e comportamentos diante da incumbéncia de cuidar e conviver
com o familiar doente (COSTA; CASTRO; ACIOLLI, 2015; BERTINI, 2016).

Percebe-se que ha alusdo, pelos cuidadores familiares, de sentimentos de raiva, ansiedade,
inseguranca, culpa, déficit na satde fisica de decorrente da responsabilidade e tempo de gerir 0s
cuidados ao familiar bem como o isolamento social devido ao acumulo de tarefas, mudancas da
dinamica familiar e do ciclo de amizades, afastamento do emprego e falta de tempo para cuidar de
si mesmo (BOCCHI, 2004).

Diante dessa conjuntura, o estresse pode emergir considerando as circunstancias
supracitadas. O estresse é compreendido como um fenémeno complexo, de origem multifatorial,
decorrente do conjunto de estimulos e rea¢cdes bioldgicas que alteram a homeostase com prejuizos
na esfera fisica, emocional e mental do individuo. A resposta ao estresse esta relacionada ao

desequilibrio entre a capacidade de resposta do individuo e as exigéncias do meio externo e interno,
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seja de natureza ambiental ou traumatica. Por sua vez, o estressor € o fato que origina o estresse,
podendo se manifestar de forma positiva ou negativa (MARGIS et al, 2003; PRADO, 2016).

Estudos evidenciam que o estresse surge em metade dos pacientes com cancer e em niveis
bastante significativos. Devido aos estigmas ligados ao céncer, associados ao conhecimento e
prevaléncia do estresse, National Comprehensive Cancer Network (NCCN) e a American
Psychosocial Oncology Society, em 1997, determinaram o uso do termo distress para aludir ao
sofrimento psicolégico vivenciado pelo paciente desde o adoecimento pelo cancer.

O distress ¢é definido, entdo, como uma “experiéncia emocional desagradavel e
multifatorial, de natureza psicoldgica (cognitiva, comportamental e emocional), social ou
espiritual, que interfere na capacidade de lidar eficazmente com o cancer, suas alteragdes fisicas,
sintomas e tratamento.” E um continuum que vai desde “sentimentos de vulnerabilidade, tristeza e
medos até problemas incapacitantes como depressao, ansiedade, panico, isolamento social e crise
espiritual.

Vaérios fatores relacionados ao cancer tornam estes pacientes susceptiveis ao distress: a
carga de sintomas associada ao cancer tem sido um dos mais citados. Ansiedade, nervosismo,
preocupacoes, tristeza, sono sdo indicadores emocionais de distress que merecem destaque por
partilharem o seu processo fisioldgico e respostas comportamentais, além de estados psicologicos
negativos.

Outro ponto importante trata-se do efeito que toda a doenca ira causar na unidade paciente-
familia, uma vez que a experiéncia da doenca dentro do sistema familiar afetara todos os outros
membros, e permeardo o significado da perda de peso e diminuicdo da ingestdo para os familiares,
o conflito entre profissionais de saude e familiares sobre o estado nutricional e o cuidado do
paciente e as perdas experimentadas pelo paciente. A reacao do familiar, que € a fonte de apoio do
paciente, pode também interferir no processo de recuperacdo e superacdo do paciente, pois 0s seus
sentimentos de inseguranca e impoténcia sdo expressos por atitudes de superprotecao ou abandono.

No intuito de oferecer suporte aos cuidadores familiares diante dessas circunstancias, é
necessario realizar o cuidado de enfermagem de forma sistematizada pautada em métodos
cientificos. Para tanto, torna-se fundamental a escolha de uma teoria que garanta o respaldo
cientifico na atuacdo do enfermeiro em sua prética assistencial. A teoria apoia o enfermeiro na
organizacdo e analise dos dados como também no planejamento e avaliacdo das intervencées
visando a melhoria da assisténcia ao individuo (LIMA, 2014; OLIVEIRA, 2017; BRAGA, 2018).
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Diante disso, este estudo fundamenta-se com a Teoria do Modelo de Sistemas de Betty
Neuman, por ser um modelo dindmico que realga os estressores, reacao do individuo aos estressores
e aos fatores de adaptacdo. Esse modelo fundamenta os estudos e as préaticas de enfermagem por
oferecer um arcabouco conceitual amplo numa perspectiva holistica (BADEMLI; DUMAN, 2017).

Nesse sentido, a acdo da enfermagem surge dentro de uma estrutura baseada em sistemas
que busca manter a estabilidade da pessoa por meio da identificacdo e atenuar as consequéncias
dos estressores, bem como na protecdo de fatores ambientais que influenciam o sistema, de forma
a preservar a qualidade de vida e equilibrio em relacdo a esses fatores (LIMA, 2014;
WANDEKOKEN; SIQUEIRA, 2014; BADEMLI; DUMAN, 2017). Em se tratando desse estudo,
o individuo é o cuidador familiar.

Na oOtica da teoria, o cliente (individuo, grupo ou comunidade) é um sistema aberto em
constante interagdo que permite a troca de energia com o ambiente. O cliente é representado por
um conjunto de anéis concéntricos que delimitam a estrutura basica do individuo, nomeada
recursos de energia da estrutura basica (MARTINS; SILVINO, 2010; GRECO et al., 2016). Tal
estrutura contém os fatores basicos de sobrevivéncia comuns a cada espécie como a estrutura
genética, composicdo organica do corpo e variacdo de temperatura (JUKES; SPENCER, 2014).

Essa estrutura possui variaveis que interagem com o ambiente a todo momento, sendo elas:
fisiologicas, relacionadas a estrutura do organismo; psicologicas, atreladas aos relacionamentos,
processos mentais e emocionais; socioculturais, referem-se as funcbes e atividades sociais e
culturais; desenvolvimentais, ligadas ao desenvolvimento do ciclo da vida; e espirituais,
relacionadas as crencas religiosas-espirituais do cliente (MARTINS; SILVINO, 2010; GRECO et
al., 2016)

E importante destacar que ambiente é definido como um sistema aberto de forcas ou
estimulos que influenciam de forma ininterrupta 0 modo de estar do individuo (ALVARENGA-
MARTINS et al, 2016). Por sua vez, 0s estressores sdo esses estimulos que possuem potencial de
causar desarmonia na esfera biopsicossocial do cliente, impedem a manutencdo do seu bem-estar
e podem estar relacionados a mais de uma variavel, seja ela bioldgica, psicoldgica, sociocultural,
desenvolvimento ou espiritual (WANDEKOKEN; SIQUEIRA, 2014).

Segundo Neuman, o0s estressores podem ocorrer de forma simultdnea e podem ser
classificados em (VASCONCELOS, 2003; ALVARENGA-MARTINS et al, 2016).:
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1) Intrapessoais: forcas que ocorrem dentro do individuo. Exemplos: raiva, uma forga interior,
no individuo, cuja expressdo é influenciada pela idade (forca do desenvolvimento),
aceitabilidade do grupo de colegas (forca sociocultural), capacidade fisica (for¢a biologica)
e experiéncias passadas de enfrentamento da raiva (forca psicoldgica);

2) Interpessoais — forcas que ocorrem entre um ou mais individuos. Exemplos: expectativas
do papel pais-filhos (forca sociocultural), sentimentos acerca dos papéis familiares (forca
psicoldgica);

3) Extrapessoais — forcas que ocorrem fora do individuo. Exemplo: desemprego (forga
externa) — influenciado pela a aceitabilidade dos colegas/companheiros (forga
sociocultural), sentimentos pessoais sobre o desemprego atual e anterior (psicolégico),
capacidade para executar o trabalho (forca do desenvolvimento biolégico e psicoldgico);
aposentadoria (forga externa).

Considerando a troca de energia entre individuo-cliente, abre-se a possibilidade da
influéncia de fatores estressores do ambiente, reacdo aos estressores e a utilizacdo de recursos
internos e externos por parte do individuo. Assim, o cliente esta interagindo constantemente com
0s estressores ambientais e, consequentemente, se movimenta e modifica em virtude dessa
dindmica em busca do equilibrio (WANDEKOKEN; SIQUEIRA, 2014; BRAGA, 2018). Os
estressores e a reacdo aos estressores sdo dois elementos principais dessa teoria e essa percepcao
permite ao enfermeiro perceber as necessidades do cliente que surgem em decorréncia das
demandas estressoras (SOARES; NOBREGA; GARCIA, 2008; DINIZ et al., 2019).

As variaveis da estrutura basica estdo contidas nos anéis que formam os trés mecanismos
de protecdo da estrutura basica do cliente-sistema (nucleo central), sendo denominados, do centro
para as extremidades, por linhas de resisténcia, linha normal de defesa e linha flexivel de defesa.
(VASCONCELOQOS, 2002; OLIVEIRA, 2017). Estas linhas influenciam os cuidados prestados ao
cliente, seja para a melhoria geral do sistema ou para uma melhor adaptacao diante das mudancas
decorrentes da interacdo com forgas externas, tais como: outras pessoas, contexto social, cultural
ou econdmico (BRAGA et al., 2018).

A linha flexivel de defesa € o circulo pontilhado que representa o limite externo do sistema.
Esta linha se altera de maneira continua gracas as influéncias das mudancas nas cinco variaveis da
estrutura basica e tem como funcdo amortecer a invasdo dos estressores para a linha de defesa

normal ou agir como filtro quando o ambiente fornece suporte para crescimento e desenvolvimento
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sadio. Ainda, pode sofrer mudancas de curto prazo, as quais séo fruto de fatores internos (falta de
sono, desidratacdo, estado nutricional deficiente, entre outros) ou externos (alteracdo da
temperatura do ambiente) (VIEIRA; ALVAREZ; GONCALVES, 2009; WANDEKOKEN;
SIQUEIRA, 2014; BRAGA et al., 2018).

A linha norma de defesa representa o estado de bem-estar adquirido ao longo do tempo,
sendo composto pelos componentes bioldgicos, psicologicos, socioculturais, desenvolvimentais e
espirituais. Tem como objetivo proteger e manter a integridade do sistema, pois, quando essa
protecdo se torna ineficaz, surge os sinais de instabilidade biopsicossocial. Nessas situagdes, ocorre
a ativacdo das linhas de resisténcia, que sdo as linhas pontilhadas localizadas ao redor da estrutura
basica. Elas referem-se as forcas internas do individuo que o auxiliam na defesa contra um estressor
(VIEIRA; ALVAREZ; GONCALVES, 2009; WANDEKOKEN; SIQUEIRA, 2014; BRAGA et
al., 2018).

A ineficacia da manutencdo das linhas de defesa resulta no acometimento de enfermidades
fisicas e cansaco mental, sendo fundamental os cuidados de enfermagem para atuar nos quadros de
desequilibrio. As acbes de cuidado visam expandir as habilidades do individuo na busca da
homeostase. Nesse sentido, ao se identificar a presenca ou a ameaca de um ou varios estressores, é
necessario agir levando em consideracao os trés niveis de prevencédo a fim de evitar ou atenuar os
efeitos nocivos dos estressores (LIMA, 2014; BRAGA et al., 2018).

A prevencdo primaria destina-se em garantir o bem-estar através de acGes que diminuam os
fatores de risco para que o estressor ndo alcance a linha normal de defesa; a prevencdo secundaria
se encaixa em situacOes estressantes de diagndsticos precoces, eventos ndo planejados pelo
individuo e tratamentos iniciais para reforcar a protecdo das linhas de resisténcia. Por fim, a
prevencdo terciaria busca dar continuidade as acfes feitas para manter a adaptacdo por meio do
fortalecimento das linhas de resisténcia (VASCONCELOS, 2002; LIMA, 2014).



33

Figura 1 - Modelo de Sistemas de Betty Neuman. Recife, 2019
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Fonte: Adaptado de Betty Neuman Theory, 1980

O enfermeiro, ao implementar as suas a¢des de cuidado, deve considerar o cuidador familiar
como participante do processo de cuidado, procurando respeitar sua limitacdo, considerar seus
valores e crencas bem como reconhecer a influéncia dos estressores na dindmica do cuidado. 1sso
pode favorecer o fortalecimento das linhas de defesa do cuidador pois o enfermeiro busca
reconhecer as capacidades e potencialidades do individuo em enfrentar e resolver as demandas
particulares e coletivas, no que se refere ao sistema familiar (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGILL, 2012).

Essa abordagem se associa também aos principios dos cuidados paliativos, pois ressalta a
pratica do cuidado humanizado ao paciente e sua familia, pois a mesma deve ser assistida
integralmente, em todos os momentos da trajetéria terapéutica. A assisténcia integral deve
contemplar os aspectos biologicos, mentais e espirituais, seja garantindo as acomodac¢tes
adequadas, apoio ao enfrentamento e na expressao de suas crencas (MATOS; BORGES, 2018).

Sob o olhar da Teoria de Betty Neuman, a abordagem integral do enfermeiro deve visar a
promocdo, prevencao e reabilitacdo do sistema de acordo com as bases conceituais de prevencao
primaria, secundaria e terciaria. Nesse sentido, a acdo, em nivel de prevencdo primaria, deve
reduzir a incidéncia do estressor no sistema familiar. Caso o estressor continue influenciando o

sistema, as ac¢les de cuidado se englobam na prevencdo secundaria para evitar a instabilidade
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biopsicossocial, e, também, dentro da prevencdo tercidria para atenuar os efeitos negativos do
estressor na saude do individuo (MCEWEN; WILLS, 2015).

Para promover essa abordagem holistica e humanizada, ao considerar 0s pressupostos
tedricos de Neuman e os principios dos cuidados paliativos, a educacdo em saude é 0 processo
dindmico que viabiliza as praticas de cuidado na conscientizagao e mobiliza¢&o do individuo diante
de situacBes que alterem seu estado de salde. Vale considerar, portanto, que qualquer acdo de
cuidado pode ser entendida como agéo educativa, tendo em vista que a relacdo entre enfermeiro e
cuidador familiar influencia 0 modo de ser-no-mundo de ambas as partes dentro do processo de
cuidar (PINHEIRO; BITTAR, 2017).

Dessa forma, promover, prevenir e reabilitar a saide do sistema familiar sdo préticas
pedagdgicas ao considerar a educacdo em saude, sob perspectiva dialdgica, por elucidar a situagao
de salde, em suas dimensdes biopsicossociais, como também em promover a autonomia dos
individuos em manter a homeostase do sistema que constituem. A relacdo dialdgica entre
enfermeiro e a familia serd baseada num processo reflexivo em que ambos irdo contribuir para a
melhoria do estado de saude do préprio sistema familiar (SOUZA, 2017).

O objetivo da educacdo em saude é promover a convergéncia de saberes e préaticas entre
sujeitos para transformar a realidade em que se vive (SANTILI; TONHOM; MARIN, 2016).
Diante disso, a pratica educativa legitima o saber do cuidador familiar em relacdo aos cuidados
com a saude por considerar 0 seu conhecimento prévio adquirido como também os valores e
crencas associados ao ato de cuidar (ALMEIDA; MOUTINHO; LEITE, 2016).

A educacdo dialogica é uma forma de redirecionar o modelo hegeménico ligado a viséo
tecnicista e assistencialista para um conjunto de praticas em saude que favoreca a construcdo da
integralidade, o respeito as condi¢cGes e ao modo do individuo em perceber a sua existéncia
(ALMEIDA; MOUTINHO; LEITE, 2016). O enfermeiro, ao adotar essa perspectiva, fortalece a
construcdo e compartilhamento de praticas e saberes que rompem a hierarquizacdo do
conhecimento cientifico (ACIOLI et al, 2016).

Nesse contexto, € possivel afirmar que a educacdo em salde é um campo do saber que,
associado a Teoria de Betty Neuman e as bases conceituais dos cuidados paliativos, embasa a
pratica do enfermeiro em promover assisténcia integral que fortaleca as linhas de defesa do sistema

familiar em prol do paciente.
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4 METODO

4.1TIPODE ESTUDO

Estudo do tipo descritivo, exploratério, com abordagem qualitativa. Nos estudos
descritivos, o pesquisador descreve as caracteristicas dos fatos e do fendmeno estudado ou busca
desvelar a existéncia da relacdo entre determinadas variaveis (GIL, 2008).

A pesquisa qualitativa direciona-se nas dimensdes subjetivas dos individuos e enfatiza a
busca de informagdes que proporcionam assimilar o conjunto de significados (motivos, crencas,
valores e comportamentos) e as rela¢cdes humanas correlacionados ao fendmeno a ser investigado,
considerando-se também, o contexto socio-historico dos participantes do estudo (MINAYO, 2014).
Dessa forma, sera analisado a dindmica familiar de cuidadores informais de pacientes com cancer

em cuidados paliativos.
4.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco
(HC/UFPE), localizado na cidade do Recife. Esse hospital tem uma area de 62.000 m? e sua
construcdo foi iniciada na década de 50, na administracéo do reitor Professor Joaquim Amazonas,
sendo a sua inauguracdo em 1979, pelo reitor Paulo Frederico do Régo Maciel (HC; UFPE, 2016).

Encontra-se vinculado ao Ministério da Educacdo, na esfera do ensino, o que confere sua
atuacdo como hospital-escola bem como centro de pesquisas cientificas nas areas da saude. No
ambito assistencial, faz parte do Sistema Unico de Saulde, e presta atendimento ambulatorial e
internacdo aos usuarios do estado e regido Nordeste, sendo um hospital de referéncia de alta
complexidade (HC; UFPE, 2013).

Além disso, o Hospital das Clinicas é habilitado como Unacon (Unidade de Assisténcia de
Alta Complexidade em Oncologia), que se trata de estabelecimento de salde que prestam servicos
consultas e exames para acompanhamento, diagnostico diferencial e definitivo de céncer e
tratamento por cirurgia, radioterapia, oncologia clinica e cuidados paliativos relativamente aos
canceres mais prevalentes, incluindo os hematolégicos, ndo obrigatoriamente os da crianca e
adolescente (BRASIL, 2014).

O HC/UFPE possui 413 leitos e realiza atendimentos em mais de 40 especialidades, dentre
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estas, inclui a Oncologia. O setor de Oncologia, localizado no 11° andar, possui 14 leitos (HC;
UFPE, 2016) Tal setor abriga pacientes com cancer que, a depender do julgamento clinico dos
profissionais de saude, recebem a abordagem em cuidados paliativos.

4.3 POPULACAO E AMOSTRA

A selecdo dos participantes do estudo foi feita pelo método de amostragem por
conveniéncia (MARROTI et al., 2008), para tanto, foi realizado o contato pessoal com 0s
cuidadores familiares dos pacientes no setor da oncologia para participar do estudo.

A escolha dos participantes da pesquisa se deu pelos seguintes critérios: o cuidador ser
membro familiar do paciente e que seja identificado como cuidador ““informal™". Foram excluidos
aqueles cuidadores que ndo se auto declararem os principais responsaveis pelo cuidado, exercer o
ato de cuidar de forma renumerada e houver mais de um familiar em internamento hospitalar. Esse
ultimo critério de excluséo foi adotado afim de evitar maiores acréscimos de fatores estressores na
familia.

A delimitacdo do nimero de entrevistas se deu pelo critério de amostragem por saturacéo,
que trata-se de uma ferramenta operacional para estabelecer o tamanho final de uma amostra
quando a adicdo de novos participantes é suspensa, segundo a avaliacdo do pesquisador, por
perceber a redundancia ou repeticdo dos dados obtidos (FONTANELLA; RICAS; TURATO,
2008; FALQUETO; FARIAS, 2016).

A validacdo da saturacéo foi realizada por meio de oito passos (FONTANELLA et al.,
2011):

1. Disponibilizar os registros de dados “~“brutos™": todos 0s pesquisadores tem acesso
aos registros integrais de audio e transcricdo dos dados de modo facilitar o processo
individual de interpretacéo;

2. “Imergir em cada registro : consiste na realizacdo de leituras e audicdes
individuais objetivando a identificacdo de nucleos de sentido;

3. Reunir os temas ou tipos de enunciados para cada pré-categoria ou nova
categoria: apos a analise de cada entrevista, as falas foram agrupadas por meio da
semelhanca dos nucleos de sentidos identificados;

4. Codificar ou nominar os dados: foi feito a nominacdo dos temas e dos tipos de

enunciados contidos na nova categoria;
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5. Alocar (numa tabela) os temas e tipos de enunciado: refere-se a facilitar a
visualizacdo dos elementos contidos nos temas e tipos de enunciados que foram
trabalhados;

6. Constatar a saturacao tedrica para cada pré-categoria ou nova categoria: ocorreu
quando novos temas ou tipos de enunciados ndo sdo acrescentados apds novas
entrevistas;

7. “Visualizar™ a saturacao: foi feito a transformagdo da tabela em um gréfico,
possibilitando, para cada categoria analisada, uma constatacdo visual da

“saturacao”.
4.4 INSTRUMENTOS DE COLETA

Os instrumentos adotados foram um roteiro para coleta de dados que contém perguntas
sobre os dados clinicos do paciente e caracterizagdo socioecondmica da familia com informacdes
sobre o cuidador. As informacg6es sobre o paciente incluem: idade, nimero do prontuario, tipo de
cancer, tratamento atual, tratamento anterior realizado e data da internacdo atual. As informacdes
sobre o cuidador englobam: idade, género, parentesco com o paciente oncologico em cuidados
paliativos, grau de instrucdo, estado civil, religido, local de residéncia, ocupacéo, problemas de
salde, quantidade de filhos, quantidade de pessoas que moram com o cuidador e a renda mensal
familiar (APENDICE A).

No intuito de atender os objetivos deste estudo, foram construidas seis perguntas
norteadoras: Como se tornou cuidador/acompanhante do seu familiar? O que significa o ato de
cuidar para vocé? Aconteceram mudancas em sua vida desde que a doenca do seu familiar se
manifestou? Vocé sente ou ja sentiu em algum momento que sua satude foi prejudicada por ter que
cuidar de seu familiar? VVocé acha que suas crencgas pessoais estdo contribuindo positivamente ou
negativamente para lidar com essa situacio? (APENDICE A).

Além disso, foi utilizado a escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (The Zarit Burden
Interview-ZBl), cuja escala busca avaliar 0s sentimentos relacionados ao impacto da sobrecarga do
cuidado na vida dos cuidadores informais. As pesquisas apontam que tal escala é util na avaliacéo
da sobrecarga referida em cuidadores de idosos com doencas mentais e pessoas que estdo em
cuidados paliativos (GONCALVES-PEREIRA; ZARIT, 2014).

Os questionamentos abrangem a dimensdo social, financeira e de bem estar psicologico do
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individuo distribuidos em 22 itens marcados em likert, de O (nunca) a 4 (sempre), com exce¢do da
pergunta final sobre a esfera global, avaliada de 0 (nem um pouco) a 4 (extremamente). A soma
das pontuagdes de itens individuais tem um intervalo de 0 a 88 (pontuacgéo total), sendo esses
intervalos classificados em: pequena sobrecarga (0-20 pontos); moderada sobrecarga (21-41
pontos); de moderada a severa sobrecarga (41-60 pontos); e sobrecarga severa (61-88 pontos)
(ROSSETI et al., 2018).

A escala de Termdmetro de Distress (TD) é um instrumento de facil aplicacdo, analise e
alta eficacia no rastreamento do distress em qualquer fase do adoecimento. E composta por duas
partes, 0s quais a primeira é a figura que ilustra um termdmetro, onde o individuo assinala o nivel
de distress em uma escala numérica do zero (sem distress) até 10 (extremo distress), existindo
ponto de corte (>4 = distress). A segunda parte é uma lista de 35 itens relacionados a identificacao
das causas geradoras de distress (ALBUQUERQUE; PIMENTA, 2014).

O TD visa constatar o nivel de distress e suas possiveis causas no periodo da semana
anterior bem como o dia que esta sendo realizada a avaliagcdo. No Brasil, essa escala foi validada
em 2009 e apresentou alta sensibilidade (82%) e alta especificidade (98%) quando comparada a
Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD), outra escala ja validada no Brasil que mensura o
nivel de ansiedade, depresséo e distress (DECAT; LAROS, ARAUJO, 2009; ALBUQUERQUE;
PIMENTA, 2014).

4.5 COLETA DE DADOS

A coleta de dados aconteceu entre 0s meses de agosto e outubro de 2019, ap0s a aprovacao
do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Pernambuco (HC-UFPE). Inicialmente, foi realizado o contato com a coordenadora de
Enfermagem e enfermeiros do setor de oncologia para conhecer a dindmica do trabalho e os perfis
dos pacientes internados e seus respectivos acompanhantes.

Neste local, os pacientes que possuem cancer recebem a indicacdo para os cuidados
paliativos por meio da avaliacdo médica. Apds essa avaliacdo, paciente e acompanhante ficam
cientes da abordagem que serd seguida e, assim, a equipe multiprofissional prestam assisténcia

visando o conforto, alivio da dor e sofrimento. Por isso, a cada visita feita pelo pesquisador para
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realizacdo das entrevistas os enfermeiros foram consultados para levantar o quantitativo de
pacientes que recebiam essa indicagéo.

As entrevistas foram realizadas no préprio setor e os participantes foram convidados para
uma sala reservada. No entanto, por se sentirem responsaveis pelo cuidado direto ao familiar e
considerando o quadro clinico do familiar, eles se recusaram a ir para evitar a auséncia na
enfermaria. Por isso, levando em consideragéo tais circunstancias peculiares a realidade do local e
das pessoas envolvidas, a entrevista foi feita na enfermaria.

A sequéncia de execucgdo da entrevista seguiu, inicialmente, pela explicacdo do objetivo da
pesquisa e da apresentagcdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Ao decidirem
ficar na enfermeira para o inicio da entrevista, houve o preenchimento do questionario sobre os
dados sociodemogréficos, a realizacdo das perguntas norteadoras e a aplicacdo das escalas de
Sobrecarga de Zarit e o Termémetro de Distress. As respostas das perguntas norteadoras foram
gravadas por meio de aplicativo de gravador de audio instalado em aparelho de smartphone, a fim

de facilitar a transcricdo para analise.

4.6 ANALISE DOS DADOS

A analise dos dados foi realizada com o auxilio do programa Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ) versdo 0.7. O
IRAMUTEQ é um software disponibilizado gratuitamente que caracteriza-se como um método
informatizado para analise de textos, que busca apreender a estrutura e a organizacao do discurso,
informando as relagcdes entre os mundos lexicais mais frequentemente enunciados pelo sujeito
(SANTOS et al, 2017).

Este programa foi desenvolvido por Pierre Ratinaud, em 2009, na lingua francesa e,
atualmente, contém dicionarios em varios idiomas. Comecou a ser utilizado no Brasil em 2013 em
pesquisas de representacdes sociais, no entanto, outros campos do saber se apropriaram do Seu uso,
inclusive a area de saude (SOUZA et al, 2018).

Trata-se de um programa de uso livre baseado na estrutura do software R para a realizacédo
dos célculos e da linguagem python (www.python.org). Considera as palavras usadas em contextos
similares associadas a um mesmo mundo lexical. Dessa forma, permite a realizacdo de analises
quantitativas de dados textuais, como a lexicografia basica (calculo de frequéncia de palavras).

Além disso, é possivel realizar analises multivariadas (classificacdo hierarquica descendente e
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analises de similitude) e distribuicdo do vocabulario de forma compreensivel e visualmente clara
(andlise de similitude e nuvem de palavras) (CAMARGO; JUSTO, 2013; SALVADOR et al,
2018).

No IRAMUTEQ ¢ possivel realizar cinco tipos de analise: classificacdo hierarquica
descendente, analises de similitude, nuvem de palavras, estatisticas textuais classicas e pesquisa de
especificidades de grupos. Esses recursos sdo ferramentas que podem ser usadas pelo pesquisador
para facilitar a andlise e interpretacdo dos dados (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Neste estudo, foi escolhido a Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), que classifica
0s segmentos de texto (ST) através dos seus respectivos vocabularios e organizados considerando
a frequéncia de suas formas reduzidas (palavras lematizadas). Os segmentos de texto sdo unidades
de analises textual composta por trés linhas construidos pelo pesquisador ou pelo software
(CAMARGO; JUSTO, 2013).

A Classificacao Hierarquica Descendente (CHD) consiste em calcular a frequéncia que uma
palavra ocorre no texto, relacionando a quantidade de ocorréncias com as posi¢des do texto em que
cada palavra aparece. A partir deste célculo, o software determina um indicador de frequéncia
estatistica conhecido como qui-quadrado (y2). Quanto maior o valor do 2 de uma palavra, mais
representativa ela é dentro do discurso dos sujeitos entrevistados. Por fim, o software divide o
corpus em tantas classes quantas forem as associagdes resultantes do calculo do %2 de cada item
lexical (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Os segmentos de texto sdo classificados em funcéo dos seus respectivos vocabularios, e o
conjunto deles é repartido em funcéo da presenca ou auséncia das formas reduzidas. A partir dessas
analises em matrizes, os dados sdo organizados em uma representacdo grafica (dendograma da
CHD), que ilustra as relagdes entre as classes (CAMARGO; JUSTO, 2013; NOVIKOFF;
SANTOS; MITHIDIERI, 2014). Isso possibilita uma visdo geral de um grande corpus textual de
forma rapida e clara (NOVIKOFF; SANTOS; MITHIDIERI, 2014).

Dessa forma, a identificacdo dos estressores foi realizada levando em consideracdo as
classes obtidas através do CHD; a andlise das falas dos cuidadores familiares sob a perspectiva da
teoria de Betty Neuman; e a segunda parte do Termdmetro de Distress, cuja parte contém 35 itens

relacionados a identificacdo das causas geradoras de distress.
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4.7 CONSIDERACOES ETICAS

O projeto de pesquisa esta em conformidade com a Resolugdo n°466/12 do Conselho
Nacional de Saude (CNS), que aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos no intuito de assegurar os direitos e deveres que remetem aos
participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado (BRASIL, 2012).

A participagdo dos entrevistados neste estudo foi voluntaria que ocorreu apds a
autorizagdo por meio da assinatura prévia do TCLE (APENDICE D). Nesse momento, foi
explicado o objetivo da pesquisa, aspectos metodoldgicos, tempo médio de duracdo da entrevista,
possibilidade de desisténcia a qualquer momento da entrevista, o sigilo das informacdes e omissao
dos nomes do participante. Apds essa explicacdo, o TCLE foi assinado pelo participante e
pesquisador, onde ambas as partes ficaram com uma via.

Durante a analise das entrevistas, a fim de garantir o anonimato, cada participante recebeu
0 codinome “individuo” e as entrevistas foram enumeradas em ordem crescente. As entrevistas,
bem como as gravagdes, estdo armazenadas sob a responsabilidade do pesquisador, em pasta de
arquivo e computador pessoal durante 0 periodo minimo de cinco anos.

O risco verificado para os participantes deste estudo foi o possivel constrangimento por
responder perguntas relacionadas asua rotina familiar e/ou no que se refere as questdes
socioecondmicas. No entanto, a fim de minimizar este risco, as informagdes colhidas seréo
confidenciais.

Como beneficio, 0 momento da entrevista pode ser considerado um espaco de escuta para
que este familiar reflita sobre estas questdes que lhe sdo de interesse pessoal. Assim como o
beneficio indireto aos participantes havera a contribuicdo para este estudo, posto que os dados
analisados subsidiem futuras acbes de educacdo em saude direcionadas aos participantes da

pesquisa.
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5 RESULTADOS

5.1 CARACTERIZAQAO SOCIODEMOGRAFICA DOS CUIDADORES FAMILIARES
E PACIENTES

Sobre os participantes, 11 cuidadores foram elegiveis para a entrevista, no entanto, dois ndo
apresentavam condigdes emocionais para responder devido ao quadro clinico do familiar e um se
recusou a participar. Dessa forma, a amostra final do estudo ficou composta por sete cuidadores e
seus respectivos familiares na condigcdo de pacientes. Sobre estes, apresentaram faixa etaria entre
37 e 83 anos, cinco sdo do sexo masculino e dois do sexo feminino. Quanto ao tipo de cancer uma
apresentou cancer de ovario, dois tiveram cancer de estbmago, uma teve cancer de colo de Utero,
um possuiu cancer de prdstata, um apresentou cancer de célon e um teve linfoma. Quatro estavam
recebendo tratamento clinico e trés estavam em tratamento quimioterapico.

Os cuidadores informais estavam na faixa etaria entre 22 e 59 anos. Quanto ao sexo, seis
sdo do sexo feminino e um do sexo masculino. Quanto ao grau de parentesco com o0 paciente,
quatro cuidadoras sdo esposas, uma ¢ sobrinha e um é filho do paciente. Sobre o estado civil, quatro
casadas, dois solteiros e um unido estavel.

Quanto a religido, quatro catolicas e trés evangélicas. Quatro cuidadores familiares
relataram ndo possuir problemas de saude, cinco alegaram possuir alguma ocupacdo e quatro
referiram possuir renda mensal acima que um salario minimo. Quanto a quantidade de filhos,

quatro afirmaram possuir acima de dois filhos (tabela 1).
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Tabela 1 - Caracterizacdo socioecondmica dos cuidadores familiares dos pacientes com cancer
em cuidados paliativos. Recife, PE, Brasil, 2019

Individuo Individuo Individuo Individuo | Individuo | Individuo | Individuo
1 2 3 4 5 6 7
Idade 22 59 40 47 48 57 43
Género Feminino Feminino Feminino Feminino Feminino Masculino | Feminino
Grau de | Feminino Feminino Feminino Feminino Feminino Masculino | Feminino
parentesco
Escolaridade | 4° série | 2° grau | 6° ano —|2° grau | 2° grau | Ensino 2°  grau
fundamental | completo ensino completo completo superior completo
fundamental completo
Estado civil Solteira Casada Casada Unido Casada Solteiro Casada
estavel
Religido Catolica Evangélica | Evangélica | Catolica Evangélica | Catdlico Catolica
Ocupagcéo Ndo Autdbnoma | Auxiliar de | Secretdria | Cuidadora | Advogado | N&o
Servicos
gerais
Problemas Né&o Hipertensdo | Hipertensdo | Néo Disfuncdo | Néo Néo
, arterial arterial na tiredide
de salde . L
sistémica sistémica
Filhos Nao Nao 02 05 02 Nao 03
Renda 01 salario | < 01 salario | 02 salarios | 06 salarios | 03 salarios | 04 salarios | 01 salario
mensal minimo minimo minimos minimos minimos minimos minimo
familiar

Considerando a escala de Sobrecarga de Zarit, foi

identificado que trés cuidadores

apresentaram pequena sobrecarga, trés demonstraram moderada sobrecarga e um apresentou severa

sobrecarga. Segundo o Termometro de Distress, cinco relataram algum nivel de distress (tabela 2).

Tabela 2 - Caracterizacdo dos cuidadores familiares quanto ao nivel de sobrecarga e distress.
Recife, PE, Brasil, 2019.

Escala de Sobrecarga de Zarit Termémetro de Distress

Individuo 1 Pequena sobrecarga (19 pontos) Sim (5 pontos)
Individuo 2 Moderada sobrecarga (33 pontos) N&o (3 pontos)
Individuo 3 Moderada sobrecarga (24 pontos) Sim (5 pontos)
Individuo 4 Pequena sobrecarga (8 pontos) Sim (7 pontos)
Individuo 5 Severa sobrecarga (62 pontos) Sim (8 pontos)
Individuo 6 Pequena sobrecarga (14 pontos) N&o (2 pontos)
Individuo 7 Moderada sobrecarga (30 pontos) Sim (10 pontos)
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Em relagdo aos problemas associados ao distress, foi observado que trés cuidadores
relataram problemas relacionados ao transporte. Considerando o problema emocional, seis
expressaram preocupacao, quatro manifestaram tristeza e nervosismo. Sobre problemas no aspecto
fisico, cinco proferiram fadiga e dor, quatro aludiram memdria-concentragdo, aparéncia e dormir
(tabela 3).

Tabela 3 - Problemas associados ao distress. Recife, PE, Brasil, 2019.

Termometro Problemas préaticos Problemas Problemas fisicos
de Distress emocionais
Individuo1l  Sim (5 pontos)  N&o relatou problema Preocupacéo Fadiga, memoria-concentragao,
neste ambito dores, pele seca e dormir
o . Plano de . : . x o
Individuo 3  Sim (5 pontos) sadde/financeiro Nervosismo, tristeza,  Alimentacgdo, fadiga, indigestéo,
transporte preocupacao dores
Individuo4  Sim (7 pontos) Transporte Tristeza Aparéncia, constipacao, nausea,
dores, sexual
Individuo5  Sim (8 pontos) Cuidar de crianga, Depressdo, medo, Aparéncia, constipacao, fadiga,
cuidar de casa, plano  nervosismo, tristeza,  sentindo-se inchado, indigestdo,
de satde/financeiro, preocupacao, perda memoria/concentracdo, nausea,
transporte de interesse em dores, sexual
atividades usuais
Individuo 7 Sim (10 N&o relatou problema Medo, nervosismo, Aparéncia, dar volta/circular,
pontos) neste ambito tristeza, preocupacdo, = memdria/concentragédo, sexual,
perda de interesse em dormir
atividades usuais
Individuo 2 Né&o (3 Transporte Medo, nervosismo, Aparéncia, constipagao,
pontos) tristeza, preocupacéo, alimentacéo, fadiga, ndusea,
perda de interesse em dores, dormir, maos e pés
atividades usuais formigando
Individuo 6 Néo (2 Cuidar de casa, plano Medo, preocupagao, Fadiga, memoria/concentracéo,
pontos) de satde/financeiro, perda de interesse em  nariz congestionado, pele seca

atividades usuais

coceira, dormir
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5.2 DESCRIC}AO DAS ENTREVISTAS A LUZ DA TEORIA DO MODELO DE
SISTEMAS DE BETTY NEUMAN

Os dados da entrevista geraram o corpus textual chamado Dinamica Familiar de Pacientes
com Cancer em Cuidados Paliativos analisado pelo CHD. Este foi dividido em 256 ST,
relacionando 1.356 palavras que ocorreram 6.779 vezes. A CHD reteve 76,17% do total de ST,
gerando cinco classes com 195 UCE. O corpus textual foi dividido em dois subcorpus: subcorpus
da direita, representado pela classe 5, enquanto, na esquerda, houve trés subdivisdes, as quais
deram origem a classe 2 (primeira subdivisdo), classe 4 (segunda subdivisdo) e classes 1 e 3
(terceira subdivisdo) (Figura 2).

Figura 2 — Dendograma das classes obtidas a partir do corpus textual formulado pelo
Iramuteq. Recife, PE, Brasil, 2019.

[7 I |

Classe 2 - 19,5% Classe 4 - 24,6% Classe 1- 17,5% Classe 3 -21,5% Classe 5 - 16,9%
38 segmentos de texto 48 segmentos de texto 34 segmentos de texto 42 segmentos de texto 33 segmentos de texto

Apos a analise do dendograma e a leitura dos ST referentes a cada uma das classes, estas
foram nomeadas: Surgimento do familiar como cuidador durante a evolucdo do cancer (classe 5);
Espiritualidade do familiar cuidador (classe 2); Repercussdo da doenca na dindmica familiar do
cuidador (classe 4); Autopercepcdo do familiar como cuidador (classe 1); e Cuidado como
expressao de afeto (classe 3). Esses subcorpus demonstram os resultados da associacéo de palavras
referentes a dindmica familiar no cuidado ao paciente com cancer em cuidados paliativos, sendo
consideradas as palavras com significancia e alta significancia estatistica de valores p<0,005 e

p<0,0001, respectivamente, com o qui-quadrado (Figura 3).
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Figura 3 — Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente do corpus Dindmica
familiar no cuidado ao paciente com cancer em cuidados paliativos. Recife, PE, Brasil, 2019.

Corpus Dinamica
familiar do cuidado ao
‘ paciente com cincer em
cuidados paliativos
|
[ |
Classe 2 Classe 4 Classe 1 Classe 3 Classe 5
Espiritualidade do Repercussao da doenca A pritica do cuidado enquanto Cuidado como Surgimento do familiar como
familiar cuidador na dinamica familiar do causa da sobrecarga expressdo de afeto cuidador durante a evolucio
Palavra P el Palavra P Palavra ) do cancer
Deus <0,0001 Falyre P Acompanhante <0,0001 Cuidar <0,0001 Falars P
Vida | <0,0001 Fam | <000 Mesmo <0,0001 Amor | <0000l | | Quimioterapia | <0.0001
Existr | <0,0001 G | 0 Paciente <0,0001 Ao | <0000l (s =00
Crer <0,0001 Quando | <0,0001 Resolver <0,0001 Mais | <0,0001 Internar <0,0001
Frente <0,0001 Resolver ) Situagao <0,0001 Perto <0,0001 Prostata <0.0001
Nio | <0,0001 tanfls | <000 Doente <0,0001 Carinho | <0,005 Depois 00001
Forca <0,005 Moo =003 Sentir <0,005 Momento <0,005 Comegar <0,0001
Graga <0,00 Rhangelty, | <000 Ajudar 0,005 Filho 0,005 Tumor <0,0001
Gloa | <0005 oty | =000 Cuidador <0005 Trabalhar | <0,005 Rim <0001
Encarar <0,005 Sobrecarregar <0,005 Bexiga <0,0001
Retirar <0,0001

Considerando a Teoria dos Sistemas de Betty Neuman, as classes oriundas da
Classificacdo Hierarquica Descendente possuem tematicas especificas, as quais englobam
fatores estressores e elementos para o fortalecimento das linhas de defesa na dindmica
familiar. Nesse sentido, foi criado duas categorias tematicas que abordam o0s estressores
intrapessoais, extrapessoais e interpessoais: categoria tematica 1, espiritualidade como
fortalecimento das linhas de defesa para o enfrentamento do céncer; e categoria tematica 2,

estressores na dinamica familiar do cuidador diante do cancer (Figura 4).
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Figura 4 — Relacéo entre as categorias tematicas, as classes do corpus textual e 0s estressores
na Otica da Teoria dos Sistemas de Betty Neuman. Recife, PE, Brasil, 2019.

Categoria tematica 1-
Espiritualidade como
fortalecimento das linhas de
defesa para o enfrentamento do
cancer

Categoria temdtica 2-
Estressores na dinamica familiar
do cuidador diante do cancer

Classe 5 -Surgimento
do familiar como
cuidador durante a

Classe 2 -Espiritualidade
do familiar cuidador

Classe 4 -Repercussdo
da doenga na dindmica
familiar do cuidador

Classe 1 — A pratica do
cuidado enquanto causa
da sobrecarga

evolugdo do cancer
Estressores intrapessoais
e extrapessoais

A seguir, as classes serdo descritas seguindo a tematica a qual pertencem e a ordem de

Classe 3 -Cuidado como
expressao de afeto

Estressores intrapessoais,
interpessoais
e extrapessoais

particdo e de proporcdo que representam em relacdo ao corpus total, inseridas nas respectivas

categorias tematicas.

5.2.1 Categoria tematica 1 - Espiritualidade como fortalecimento das linhas de defesa para o

enfrentamento do cancer

Esta categoria tematica evidencia 0s estressores intrapessoais, interpessoais e extrapessoais
descritos por Betty Neuman, sendo os intrapessoais relacionado ao cuidador, interpessoais entre o
cuidador e familiares; e extrapessoais de origem externa ao cuidador.

A Classe 5 nomeada, Surgimento do familiar como cuidador durante a evolucéo do
cancer, representou 16,92% dos ST. Essa classe se refere as historias narradas pelos familiares
sobre o surgimento do cancer nos pacientes, compreendendo a manifestacdo dos sintomas iniciais,
diagndstico, tratamentos realizados como também o momento em que se encontravam internados
no hospital sob cuidados paliativos. A partir das narrativas, foi possivel perceber que, desde o inicio
dos sintomas, o familiar assume a funcdo como cuidador. Os estressores extrapessoais foram
identificados através das palavras quimioterapia, cancer, internar, tumor e rim.

Eu sou esposa dele e fui eu que fiquei ha 25 dias, aqui, cuidando dele e
acompanhando. Ele operou tem 12 anos pelo cancer de prostata aqui nesse
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Hospital das Clinicas. Fez uma cirurgia de tumor de prostata, tirou o
tumor, uma parte da bexiga e as vesiculas seminais. Porém, ele passou 10
anos bem. Depois de 10 anos comegou uma recidiva, que aumentava ou
diminuia a taxa [...] E ai, depois teve um AVC e ndo conseguiu fazer mais
a quimioterapia e chegando ao estado terminal. Teve dois AVC. Do dia 10
de setembro até hoje (CF 1).

Eu me tornei através da doenca dele depois que ele descobriu que a
endoscopia deu resultado, né? Ai ele passou mal, foi para Upa mas nédo
resolveu nada. Ai, como ele ja se tratava aqui j& com o médico para
diabetes, o endocronilogista, ai a gente veio aqui, trouxe o resultado para
ele ver. Ele viu, internou ele (esposo) e comegou o tratamento (CF 2).

E porque ele passou mal, ai ja tava acompanhando ele, meu esposo né? Ai,
chamei o SAMU porque eu ndo sei dirigir. Ai, socorri ele pra Upa, foi
transferido e vim préa ca. Primeiro a gente foi pro Otavio de Freitas e eles
transferiram pra ca (CF 4).

Ele tinha problema gastrico. Ai era acompanhado pelo gastro e fazia
exames todo ano. Ele tinha diarreia, as vezes ele ndo segurava, aonde ele
tava, ele fazia. Isso comecou ha uns 10 anos. Al, ele foi diagnosticado com
reticolite ulcerativa. Ficou tratando, acompanhando e depois, no meio de
fazer exames, foi descoberto o CA de reto. Eu trazia pro médico, ficava
com ele em casa, ficava acompanhando (CF 5).

A dindmica familiar influencia o comportamento dos seus membros em assumir
determinadas funcdes para manter o sistema familiar em equilibrio. Diante disso, observa-se que o
papel de cuidador foi assumido de forma consciente e em comum acordo com 0s outros membros
familiares.

E porque eu sou mais livre. E. porque também tem a minha mae, que é
idosa. E tem minha irma que também t4 com ela (CF6).

Por outro lado, quando se observa a falta de apoio devido a distancia como também a
interacdo fragilizada com outros membros, o papel de cuidador é assumido sem que haja a
possibilidade de escolha para exercé-la.

Pra comecar, assim, era so eu e ele [esposo], s6 nds dois dentro de casa.
Depois que apareceu a doenca, infelizmente, sé tinha eu mesmo pra cuidar,
que as familias moravam longe, distante. Mas, agora pouco, meu filho
veio. Ta com 5 ou 6 meses que meu filho ta comigo, mas, antes, era somente
eueele (CF7).

Olha néo foi uma coisa planejada ndo. Foi um acontecimento da vida,
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aconteceu e vocé tem que encarar a situacao, entendesse? Realmente, tem
situacBes na vida que vocé nao espera, acontece. E como elasétemeue o
meu outro irm&o, de filho, ai, s tem a gente para cuidar dela, entendesse?
(CF 8).

Nota-se que a espiritualidade € expressa quando o participante é questionado no modo em

que assumiu a funcéo de cuidador do seu familiar. Nesse momento, é observado que a crenga

pessoal é um fator que fortalece a sua linha de defesa, o que possibilita acreditar na erradicacdo da

doenca

Pedindo forca né a Deus todinho, tentando ser forte depois que a gente
soube desse diagnostico. Nao foi facil para gente. Trabalhamos muito, mas
levantamos a cabeca e estamos nos esforgando para ajudar, para dar forca
a ela cuidar bem, né, na medida do possivel, fazendo que a gente pode.
Como filha, eu t6 fazendo de tudo né para que ela melhore e venha obter a
cura em nome de Jesus (CF 3).

A classe 2, intitulada Espiritualidade do familiar cuidador, representou 19,5% dos ST, e

abarca a espiritualidade como estratégia de enfrentamento diante das circunstancias decorrentes da

evolucao do cancer e toda trajetoria terapéutica. Ao longo dos momentos com o familiar que possui

0 cancer, o cuidador enxerga a experiéncia de cuidar do proximo de modo positivo gracas ao

aprofundamento em suas crencas pessoais. Por isso, os fatores que fortalecem suas linhas de defesa

foram citados pelos cuidadores através das palavras Deus, vida, existir, crer, forca, graca e gloria.

Positiva. Nao acho ndo, eu tenho certeza porque se vocé professa a sua fé
ela tem que estar em acao nessa hora, nesse momento [...] sem Ele seria
impossivel, simplesmente isso. Acho que € fundamental. Pra minha vida foi
fundamental, nem acho, eu tenho certeza que foi fundamental a gente esta
ligada a Deus porque Ele é nosso Criador (CF 1).

Contribui positivamente porque se a gente ndo se apegar a Deus nada da
certo. A gente tem que acreditar que Deus faz, ele cuida. A gente tem que
pensar nisso. Deus é tudo. E Ele que manda na vida da gente, é Ele que
disse o dia e a hora da gente nascer, a hora da gente morrer. E Ele que
decide tudo. A gente td na mao Dele. se ndo for Ele... a gente tem que viver
através de Deus. Deus é o cuidador do universo. Sem Ele a gente ndo é
nada (CF 2).

Positiva, muito positiva. O que tem me ajudado é a fé e as palavras de Deus
que eu tenho guardado. Isso ai é que me faz reviver, me d& forgas para
continuar crendo, ta entendendo? Crendo e buscando forcas de onde eu
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nédo tenho porque minha rotina néo é facil. Mas Deus tem tomado a frente,
e ta dando tudo certo (CF 3).

As crencas pessoais do cuidador familiar, quando utilizadas como estratégia de
enfrentamento, auxiliam na reducdo da ansiedade do seu familiar doente. Ela justifica a sua atitude
por observar efeitos positivos em expressar a sua espiritualidade

Ah, eu acho que ajuda muito. As vezes ele ta agitado, assim, eu “vamo rezar
um pouquinho’. Ai eu boto uma can¢do de padre Marcelo Rossi pra ele
ouvir, sabe? Ai ele relaxa e dorme né? [...] Eu acho, assim, porque ele fica
mais alegre, mais animado quando a gente fala que Deus ta ali, que Deus
é amor, que Deus ndo quer que o filho dele sofra né? Que a gente tem que
ter muita fé em Deus (CF 4).

As crengas pessoais do cuidador influenciam a sua perspectiva de cura do seu familiar, visto
que a sua espiritualidade promove a manutencao da esperanca.

Ah, muito positiva. Ajuda porque a gente sempre coloca tudo na méo de
um Ser Superior, que € Deus. Ai, a nossa fe... ela faz com que a gente tenha
aquela esperanca, ne, que amanha vai acontecer algo melhor, sempre vai
ter alguma coisa que vai nos favorecer. Eu acredito que Deus pode fazer
algo que vai fazer com quem saia dessa, dessa situacdo. Nao sei a hora,
nao sei o dia, mas que vai algo melhor vai acontecer. Nao sei como, como
for a vontade Dele, né, vai acontecer algo que vai tirar a gente desse sufoco
(CFD5).

Torna-se relevante considerar a espiritualidade como recurso intrapessoal para encarar
situacOes adversas da vida. Nessa perspectiva, a crenca pessoal pode fortalecer as linhas de defesa
do cuidador para que possa auxiliar o seu familiar em seu processo de doenca.

Positiva. Porque nos momentos extremos da vida, todos esses
conhecimentos, tudo aqui que vocé julga ser uma certa seguranca, entre
aspas, lhe coloca exatamente no secundario. E ai é onde que entra a fé. E
a fé que vai te dar um certo suporte diante das circunstancias extremas. Ai
é essa parte pessoal, subjetivo, individual em relacdo a vocé mesmo, de
aprender a lidar com as situacfes e também pra outra pessoa perceber.
Isso porque esse estado espiritual, esse estado de certo controle que, de
certa forma, passa pra aquela outra pessoa que carece de atencéo, sentir-
se um pouco mais fortalecido (CF 6).

Tem sim, positivo, que a minha fé ndo acaba ndo. Minha fé é inabalavel, e
Ele é que t& me sustentando, né? T4 sustentando a gente, t& me ajudando
a cuidar dele, a ficar do lado dele. Minha fé € Deus. Deus me ajudou muito.
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Essa fé me d& sustento pra eu estar do lado dele, dia e noite. Essa fé que
me da forca se ndo, se ndo fosse, eu ja tinha caido, ja tinha arriado j&. SO
Deus mesmo para me ajudar e me d& forgas (CF 7).

Eu acho que toda crenca, toda fé, seja 1& em quem for, tanto no sentido
evangélico como no protestante, espirita, de certa forma, se vocé pensa
positivo e ndo tem maldade no coragdo aquilo s6 vem trazer coisas boas,
entendesse? A questdo da fé € algo que traz coisa boa, entendeu? Se vocé
pensa em 6dio certamente atrai coisa ruim. Se vocé pensa em coisas boas,
realmente, vai atrair coisas boas. Eu penso dessa forma, entendeu?(CF
8).

5.2.2 Categoria tematica 2 — Estressores na dindmica familiar do cuidador diante do cancer

A classe 4, que retrata 24,6% dos ST, foi denominada Repercussdo da doenca na
dinamica familiar do cuidador, engloba as mudangas ocorridas na rotina familiar, principalmente
no estilo de vida do cuidador. Em virtude do impacto do cancer na dinamica familiar, o familiar
cuidador percebe os estressores intrapessoais e interpessoais situados no relacionamento com a
propria familia e mudancas em sua vida particular. Por isso, as principais palavras desta classe séo
casa, resolver, familia, morar e financeiro.

Muda muito né. E uma doenca que n&o se recupera assim rapido. E uma
doenca que ao longo do tempo, vai se passando o tempo e a pessoa tem
que continuar tratando nédo é. Muita coisa na parte financeira, medicacéo,
cuidados, tudo isso. E mais a parte financeira que dificulta muito né. Que
ta sempre locomovendo a pessoa pro hospital, tudo, ai ndo dispbe sempre
de recursos, né, isso dificulta muito. A parte também de alimentacao, que
é uma alimentacédo diferente, medicacdo. Tudo isso muda muito a rotina
(CF2).

Sim. A mudanca que eu percebo € porgque eu nao consigo mais ta saindo,
ta entendendo, deixando ela sé, quero estar mais presente com ela,
parando de sair, de curtir para poder dar atencdo a ela o maximo. Ali, foi
isso que mudou na minha vida, que eu andava muito, saia muito, e agora
eu estou mais dentro de casa acompanhando ela, dando mais atencéo, e
ajudando, sendo mais companheira. Trabalhar eu continuo. As vezes eu
peco afastamento quando é necessario [...] (CF 3).

Ah, eu tive que largar o trabalho, né, nos dois porque ele trabalhava junto.
Ai a minha casa ficou la. Eu tive que mudar para outra casa para poder
adaptar porque quando ele tiver alta, quando a gente voltar pra Ia,
entendeu, vai ter a casa mais para ele... ter mais acessibilidade, um acesso
bom, que dé pra ele caminhar ou pegar um banho de sol (CF 4).
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Ah, aconteceu muitas. Tem muitas coisas que a gente deixa de fazer, tem
coisas que a gente deixa de lado ou que faz menos ou que néo faz com tanta
dedicacéo [...] Esquece um pouquinho da rotina da gente pra ficar na
rotina dele [...] Deixar de visitar mais familiar, ficar mais em casa,
entendesse? Tipo, do trabalho para casa, parar com conversa paralela [...]
fazia o curso, ai, ndo tem mais aquele espaco que tinha antes pra estudar,
pra dedicar [...] (CF 5).

Aconteceu com relacdo ao meu casamento, né? Tipo, vocé tem uma rotina,
entre filhos e esposa, leva a filha para o colégio... uma convivéncia
maritalmente com a esposa, e de repente, vocé d4 uma parada pra vocé
cuidar de alguém que esta necessitando ali, uma doenca, né? Coisa que
eu, pessoalmente, jamais imaginava que fosse passar por isso, € dificil (CF
8).

N&o, mudangas mesmo s6 a rotina que vocé, evidentemente, tem que
alterar a rotina. Fora isso, ndo. Ai, consequentemente, traz outras coisas.
Porque antes tava estudando, tudo mais, tem que estar 14 no escritorio,
resolvendo coisas pessoais. Ja a atencéo era contato, telefone ou visita,
agora tem que trancar... e a rotina la fica secundaria, e é isso (CF 6).

O mesmo participante observa que, em virtude do processo de doenca do seu familiar,
houve um aumento da interacdo entre os componentes da familia, sendo um acontecimento
percebido de forma positiva.

Agora, a relagdo familiar, evidentemente, que a gente ta mais proximo. E
tanto que minha irma veio, que mora em Sao Paulo, passou dias aqui. Em
relacdo a familia, uma maior aproximacdo, ndo sé fisica, mas afetiva
também (CF 6).

O impacto da doenca no familiar pode alterar também a pratica do autocuidado do cuidador
familiar, visto que este julga necessario abdicar de si mesmo para assumir tal funcéo.

Muitas. Deixei de fazer muitas coisas, entendesse? Deixei de trabalhar,
deixei de ter minhas coisas, me dediquei a cuidar dele a ele. Outras coisas
gue eu acho que ndo tem muito sentido ndo. Esse negdcio de cuidar de
mim, essas coisas, deixei também de lado. Dei prioridade a ele e esqueci
um pouquinho de mim. Acho que ndo tem importancia ndo. Depois eu
tenho tempo, deixa eu ver se ele melhora (CF 7).

Apesar de perceber as consequéncias do cancer em relacdo ao seu modo de viver, uma
participante percebe a importancia do suporte do sistema de salde para auxiliar na recuperacédo do

estado de salde do seu familiar.
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Mudangas na minha vida... a mudanca que eu tive foi de procurar ser cem
porcento para ele. Viver pra ele. Eu pedi demissdo pra cuidar dele.
Acompanhar médico, consultas, exames, cuidar dele em casa pra procurar
dar o meu melhor, e tem sido até hoje. Desde o dia 10, que foi a Gltima
internamento dele aqui, eu fiquei aqui até hoje. Pra mim, ndo sei o que ta
la fora da vida, nada. Para mim isso aqui foi, mesmo ele estando nessa
fase, para mim foi gratificante. Foi o melhor de Deus para nossa vida
porque la fora a gente ndo teria como condigdes em fazer os exames, sdo
muitos muito caro, ele estaria como mais debilitado sem conseguir porque
ele vomitava direto. Enquanto aqui ele pode se alimentar, mesmo com a
sonda, mas se alimentou (CF 1).

A classe 1, nomeada A prética do cuidado enquanto causa da sobrecarga, corresponde
a 17,5% dos ST. Esta classe abarca as percepcdes que 0s cuidadores possuem a respeito das
consequéncias negativas do exercicio do cuidado. Nesse caso, é observado que o ambiente
hospitalar € encarado como um estressor extrapessoal devido ao conjunto de acgdes terapéuticas
necessarias para satisfazer as necessidades do familiar doente.

Diante dessas circunstancias, as quais exigem dedicacdo do cuidador, o cuidado se torna
um fator de sobrecarga. Como consequéncia, isso reflete na incapacidade do cuidador em satisfazer
as suas proprias necessidades nas dimensfes fisicas, mentais, emocionais e espirituais. As
principais palavras contidas nessa classe foram: acompanhante, paciente, resolver, situacéo,
doente, sentir, ajudar, cuidador e sobrecarga.

Deixa sobrecarregado porque, assim, as vezes, a segunda pessoa que vem
ficar como acompanhante nao pode, tem um imprevisto e vocé ja ta ali,
passar o dia todo, a noite, desconfortavelmente, ndo dorme, as vezes ndo
se alimenta bem. Tem exames que, as vezes, acontece de eu perder 0s
horéarios de alimentacé@o por conta dos exames dela bater no horario de
alimentacdo. Ai, vocé esta ali cansado, sem ninguém para, como é que se
diz, lhe substituir sem se alimentar. Ai, vocé sabe que vocé tem que estar
ali porque o paciente ndo pode ficar s6. Ai, realmente, € desconfortavel
devido a isso, mas a rotina... tem que seguir em frente. E desgastante. [...]
(CF 8).

Acho que deixa sobrecarregada todo mundo que cuida do doente. A rotina
do hospital é cansativo né, € estressante, no dia a dia que a gente vé toda
hora paciente, ai isso mexe no emocional da pessoa. E tanto que a
nutricionista, terapeuta e assistente social estdo sempre fazendo reunido
para conversar para tirar um pouquinho da sobrecarga dos
acompanhantes pra gente continuar ajudando o doente né (CF 2).

As vezes sim, né. Eu trabalho, tenho um compromisso na igreja, mas néo
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por isso porque também tem pessoas em casa que toma conta dela quando
eu saio para resolver alguma coisa séria, uma necessidade, ta entendendo?
Tem alguém que fique com ela, s6 que aumentou
minha responsabilidade, ta entendendo? [...] E uma necessidade que eu
tenho que fazer, que ela esta dependendo de mim, estd muito debilitada,
ndo consegue fazer nada sozinha sem a gente, ta entendendo? Eu me acho
com compromisso, na minha obrigacéo que eu tenho que fazer. Ai pronto,
eu tenho que encarar que a realidade é essa [...] (CF 3).

Apesar de relatarem a sensacao de sobrecarga, ndo mencionam consequéncias negativas em

seu estado de salde.

No momento ndo, pode ser que venha prejudicar futuramente, mas no
momento eu ndo tenho nenhuma queixa com relagéo a doenca ou mal-estar
por estar nessa situacdo. Pode ser até que venha uma surpresa de repente
porque eu acho que hospital oferece o risco de infecgdo hospitalar. Ai, se
realmente eu vim adoecer foi uma coisa inesperada, entendesse? (CF 8)

Pelo fato de cuidar dele ndo porque a rotina ja de... eu ja tenho pressdo
alta tudo né, e ja vivi problema de enxaqueca, minha rotina de saude é
essa. Eu acho que gracas a Deus eu ndo vou parar no hospital, nem UPA,
nem nada néo (CF 2)

N&o, ta normal. Sobre isso t6 controlada, ja pedi forca e gragas a Deus
para poder superar até o tempo dele (CF 3)

A sobrecarga é percebida também por uma cuidadora quando entende que, além das

demandas com o familiar internado, necessita cumprir as obrigacdes oriundas do ambiente

domiciliar e profissional, o que configura a existéncias de estressores interpessoais. Discorre ainda

que sua saude foi prejudicada devido ao acimulo dessas demandas

Deixa, deixa muito por qué, tipo, agora mesmo a gente vem vocé vai fazer
algumas coisas mas precisa vim porque nao tem alguém que venha, né, pra
me substituir, no caso de hoje. Ai sobrecarrega mesmo. As coisas de casa
vai acumulando porque eu ndo tenho, assim, ndo posso pagar uma pessoa
pra fazer, entendeu? Ai eu tenho, quando chegar em casa, fazer tudo nas
carreiras por que eu que me dividir. E casa, cuidar dele e trabalho. Ai
sobrecarrega sim, com certeza. [...]. Ja sim porque, as vezes, a gente ndo
dorme. Ai como eu tenho crise de enxaqueca, ai quando vem a crise mesmo,
ai fica dificil, né? Nao dorme direito. Quando ela vem... pra sair fica dificil,
né? Ai vocé fica se enchendo de remédio pra a gente ficar boa logo para
cuidar das coisas, ai, claro né (CF 5).
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O reconhecimento da sobrecarga é evidente em uma participante, no entanto, foi notado
que existe adaptacdo aos estressores extrapessoais e interpessoais ao considerar a evolucdo do
estado clinico do seu familiar. Em seu discurso, é compreensivel a influéncia da sua espiritualidade
na manutencdo do seu estado de salde.

Deixa né, um pouco né, cansa né, as vezes cansa né, quando nao dorme a
noite, essas coisas, mas normal. Pra mim é normal. No outro dia ja td de
pé, ja td bem. S6 quando ele, antes estava dormindo direitinho a noite, ndo
tava ligando o oxigénio, mas agora é mais preocupa¢do por causa do
oxigénio, entendesse? [...] Rapaz, eu tenho problema de coluna. De vez em
quando eu sinto, mas Deus esta sendo tdo bom comigo que ta me ajudando.
Gragas a Deus. Ele ta me ajudando. E s6 isso mesmo, que as vezes doi um
pouquinho, mas da pra levar. Tomo um remédiozinho, pronto, passa,
melhora (CF 7).

Em relacdo a essa participante, é interessante constatar que o esgotamento emocional néo
causado pela sobrecarga, e sim ao quadro clinico do seu familiar, o que a faz refletir sobre os
momentos convividos com ele.

Ele [estado emocional] ta pessimo. E agora piorou depois que eu conversei
com a médica ontem piorou, mas ainda. Quer dizer, desde segunda-feira
[...]. estou me sentindo muito triste por dentro. Muito triste. Meu estado
emocional € pensando um monte de coisa, pensando no que a gente ja
viveu. Passa um filme, que € o mais dificil. E eu pensava que a gente ia
poder continuar, né? Nada para Deus € custoso, entendeu? Mas 0s
medicos ndo me da muita esperanca ndo. Sei que acabou.

No entanto, mesmo reconhecendo as exigéncias em ser cuidador, alguns participantes ndo
se sentiram sobrecarregados em exercer tal funcdo. Nota-se, mais uma vez, a presenca da
espiritualidade influenciando de modo positivo a experiéncia da pratica do cuidado, tendo em vista
gue 0 amor é um sentimento que impulsiona a superacdo de obstaculos como também abre espaco
para sentir gratiddo a Deus e aos profissionais do hospital gracas a assisténcia recebida.

N&o, de jeito nenhum porque o amor supera tudo. Eu acho que ndo existe...
qualquer coisa vocé vai fazer, se vocé tem amor no que vocé ta fazendo,
principalmente em tratando de um marido, de uma pessoa de um ente
querido, o amor ta acima de tudo. Entéo, é como eu lhe disse, eu me sinto
hoje realizada, gratificada, louvo a Deus, agradeco demais a Ele, de
agradecer a equipe toda de enfermagem, dos medicos, a equipe da limpeza,
da cozinha, todo o contexto do hospital que pra mim n&o tenho palavras.
N&o vou ter como pagar, entendeu? E pra mim foi muito gratificante
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porque eu estava cuidando (CF 1).

N&o, as vezes me sinto um pouco cansada, ai eu descanso um pouquinho,
deito, tomo um banho, tomo &gua. N&o t6 sobrecarregada. Pra mim é uma
satisfacdo mesmo, néo e fardo néo (CF 4).

A classe 3, denominada Cuidado como expressao de afeto, refletindo em 21,5% dos ST,
aborda a concepcao dos cuidadores sobre o0 ato de cuidar. Para eles, o cuidado ¢ uma maneira de
demonstrar amor pelo seu familiar, sendo uma concepcéo que fortalece suas linhas de defesa. Além
disso, para realizar o cuidado é necessario a adogdo de uma postura solicita para que seja atendida
as necessidades do seu familiar diante da situacdo vivida por ele. Dessa forma, as palavras
constituem essa classe séo: cuidar, amor, carinho e perto.

Cuidar envolve uma série de fatores. Cuidar a partir da higiene, a partir
da companhia, de como vai ser essa companhia para ele nesse momento
gue é um momento muito especial, um momento dificil. Entdo tudo isso é
um dentro do mesmo contexto, com um sé objetivo, né, de fazer com que
ele sinta o melhor possivel, mais confortavel possivel diante de todo o
sofrimento de dor, de enfermidade que ele esta passando. Entdo o cuidar,
para mim, envolve tudo isso. E um contexto que leva um sé objetivo: fazer
com que o paciente se sinta confortavel e bem diante de uma enfermidade
tdo agressiva e um momento téo dificil pra ele (CF 1).

O ato de cuidar ¢ interpretado como pratica indissociavel de um sentimento amoroso ao
proximo. Para que o cuidado seja feito com exceléncia e valorize a existéncia humana, €
fundamental o cultivo, por parte de quem cuida, de valores morais como o altruismo. Tal percepg¢éo
traz o regozijo e resignacao no proprio cuidador em estar proximo do seu familiar, mesmo que isso
esteja acompanhada pela sensacdo de esgotamento fisico e emocional.

Eu acho que é um ato de amor. Eu também ja cuidei, s6 passei 5 anos
cuidando de uma velhinha antes dele. A gente ja morava com ele mas a
gente néo sabia que ele tava doente ndo. E um ato de amor, um gesto de
vocé para cuidar de outro, vocé tem que ter bondade dentro de vocé. Isso
ai eu tenho certeza que se vocé ndo tiver amor no coracao vocé nao cuida
de ninguém ndo. Cuidar por dinheiro ndo é cuidar. Vocé tem que cuidar
com amor da pessoa gue... 0 ser humano tem que ser mais importante do
que o dinheiro, eu acho. Eu acredito assim (CF 7).

Ah, pra mim, é um pouco cansativo, é, mas tem dia que ta4 bem. E um
carinho né, uma forca. Tem dia que eu t6 mais cansada, né. Tem dia que a
gente ta contente, a gente conversa. Mas as vezes eu fico deprimida, ele
também por causa da situagdo geral que, hoje mesmo, ele tava triste, tava
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chorando, sabe? Ele falou assim que ele deveria ter resolvido isso antes
né? Mas pra mim nao té sendo sacrificio ndo porque eu gosto dele, é meu
esposo, eu me sinto bem com ele no lado. Eu td vendo como é que ele est4,
entdo pra mim é uma satisfagdo ta cuidando dele. Eu sinto assim uma
alegria em t& cuidando dele sabe? Mesmo cansada, me faz bem (CF 4).

O ato de cuidar... é... a gente se colocar no lugar dele, entendeu, procurar
fazer o maximo possivel para se sentir confortavel para o sofrimento ser
menos. Significa muito cansago, mexe muito com o psicoldgico da gente,
entendeu? Mas a gente tem o prazer de fazer para ajudar (CF 5)

Eu acho que é dar o bem-estar né se preocupa com a saude e a doenca do
paciente. Mostrar para o doente que ele ndo esta s6 né, mostrar que ele
ndo esta so, tem sempre alguém ao lado dele. Eu acho que sente prazer ne.
E desgastante, é cansativo, tudo mais, mas a gente tem que entender que
ninguém escolhe certos tipos de doenca. Cada pessoa tem uma doenca
diferente, ndo é€? E a gente tem que aprender a lidar com isso (CF 2).

A partir do cuidado, percebe-se a necessidade de estar mais proximo do seu familiar, sendo
uma atitude que influencia o comportamento dos outros membros por perceber a fragilidade do
familiar devido ao cancer. Isso resulta no fortalecimento da rede de apoio tanto para o paciente
quanto para o cuidador.

Ah, muito. Em primeiro lugar, o carinho né. E a gente temos esperanca,
né, que ela melhore, que ela cure dessa enfermidade e passamos mais amor
e atencdo, que € muito importante. Sempre estamos juntos dela, ta
entendendo? Temos que passar né a seguranca, a forca e a confianca. E a
gente esta fazendo de tudo para sempre ta perto dela, passando essa forca,
essa energia pra que ela também se levante, também se anime e néo se
sinta desprezada, né, por nos (CF 3).

Seria o zelo, a presenca e o carinho. Aumenta, a medida que vocé Vvé ele
mais fragil vocé tem uma responsabilidade maior no sentido de cuidar, que
€ mais comum, e protecdo, que € o que ele carece mais agora, no sentido
de risco. Mas no sentido emocional é mais o amor, o carinho mesmo. Mas
agora, nesses dias, a gente percebe isso. A cada dia que passa a fragilidade
dele vai aumentando e carece ainda mais de uma atencéo mais especifica
(CF 6).

O ato de cuidar € realizado gracas ao entendimento de uma necessidade comum entre
familiar e o cuidador, sendo este aquele que ird prover as acdes para aliviar o sofrimento. No
entanto, nota-se que trata-se de uma necessidade imposta pelas circunstancias externas, o que faz

0 cuidador encarar as ag0es de cuidado como uma obrigacdo que repercute no seu bem-estar.
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Realmente é necessario, né? Assim, ndo € uma coisa que a gente... se vocé
for olhar do lado de acompanhante, o acompanhante néo vai dizer a vocé
que ele ta ali porque por livre e espontanea vontade. E uma necessidade
tanto do paciente e uma necessidade sua porque vocé quer ver aquele
parente seu sair daquela situacdo, venha a melhorar, né? E amenizar a
situacdo dele, tanto o paciente como o acompanhante sair daquela
situag&o que, convenhamos, ndo é situacéo facil ndo, entendesse? E uma
situacdo muito dificil, assim, vocé ndo dorme bem dormido, ndo €
alimentacdo que, assim, lhe satisfaz totalmente. E muito dificil. Eu,
pessoalmente, eu ndo queria uma situacao dessa para mim nao. Mas como,
as vezes, vocé ndo tem escolha na vida, as vezes vocé tem que estar naquela
situagdo mesmo ndo querendo, entendesse? (CF 8).
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6 DISCUSSAO

A vida do ser humano é constituida de momentos alegres e outros que trazem desafios a
manutencdo da existéncia, podendo inserir nesses desafios o processo de adoecimento. Em se
tratando do cancer, é uma doenca que faz aflorar sentimentos conflituosos que surgem, geralmente,
no momento do diagnostico. Nessa situacdo, a familia passa por modificagcdes no intuito de fornecer
todo o suporte necessario para que este familiar tenha qualidade de vida (BENEDETTI et al.,
2015).

Faz parte da reorganizacdo familiar a escolha de um cuidador para o familiar adoecido. Essa
pessoa serd a figura que representa a rede social do paciente durante toda a internacéo no hospital.
Tal escolha pode ser feita espontaneamente ou por indicacdo do préprio familiar por questbes
afetivas, ajuda financeira ou disponibilidade (BARROS; ANDRADE; SIQUEIRA, 2013).
Geralmente, esses cuidadores sdo aqueles que acompanham o familiar desde o inicio da
manifestacdo dos sintomas iniciais até 0s momentos vividos durante a internacdo hospitalar,
podendo evoluir para o retorno ao domicilio ou para a morte do familiar.

A predominancia de mulheres, como cuidadora principal, foi percebida nessa pesquisa,
corroborando com outros estudos. Isso € justificado por razdes histéricas e culturais que
fundamentam o ato de cuidar de familiares e companheiros inerente a esséncia feminina, dentro de
uma estrutura familiar tradicional. A consequéncia é a naturalizacdo da mulher enquanto cuidadora
familiar (GUEDES; DAROS, 2009; ABREU; JUNIOR, 2018; CUNHA; PITOMBEIRA;
PANZETI, 2018).

Tal funcdo necessita ser realizada de forma atenciosa para que o doente tenha a garantia de
sua dignidade em situacdo de fragilidade, que, neste caso, se trata de estar em cuidados paliativos
devido ao cancer. A medida que a doenca evolui, surge a necessidade da cuidadora passar mais
tempo cuidando do seu familiar, fazendo com que essa funcédo se torne prioridade em detrimento
das demandas particulares relacionadas ao autocuidado, atividades sociais e profissionais.
(GUEDES; DAROS, 2009; ABREU; JUNIOR, 2018).

Com o passar o0 tempo, observa-se que a evolucdo do cancer impacta diretamente na rotina
familiar do cuidador. Esse fato o forca a refletir sobre os objetivos da sua vida e alteracdo na
convivéncia social. Além disso, provoca mudancas no aspecto financeiro por causa do afastamento
do trabalho e aumento dos gastos. Outra preocupacdo esta relacionada em gerenciar os cuidados

diretos ao familiar, pois envolve alimentacdo, medicacéo e transporte. Tais estressores, de natureza
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intrapessoal e interpessoal, comprometem a sua satde fisica, emocional e mental, o que caracteriza
a sensacdo de sobrecarga do cuidador (BARROS; ANDRADE; SIQUEIRA, 2013; ABREU,
JUNIOR, 2018).

Considerando a dinamica familiar de outros cuidadores, a fungdo assumida acontece por
falta de opcéo dentro e fora da estrutura familiar como também por atribula¢6es dentro do contexto
familiar. Diante disso, conforme relatado por outros participantes, ser cuidador ndo emergiu de
forma esponténea, e esse fato pode contribuir para a sensagdo maior de sobrecarga e distress
(BAPTISTA et al., 2012; BENEDETTI et al., 2015).

Vale destacar que, assim como evidenciado por Carbogim et al (2019), alguns cuidadores
e pacientes, antes do diagnostico, foram atendidos por mais de um servico de salde, foram
abordados por vérios profissionais e submetidos a diversos procedimentos. Tal fato tende a
provocar estresse, angustia e desgaste fisico e mental, o que pode ser considerado o atendimento
dos servicos de satde como um estressor extrapessoal para o nucleo familiar.

Estudos apontaram que os cuidadores que relataram maior sobrecarga possuiam estado de
saude prejudicado devido ao distress, crise financeira, exaustdo fisica e mental. Por isso, a acao
ideal dos cuidados paliativos recomenda o cuidado individualizado ao paciente e seu cuidador
familiar para que ambos tenham suas necessidades biopsicossocioespirituais atendidas
(DELALIBERA et al., 2015; MARCHI et al., 2016).

Esse fato foi evidenciado também num estudo que avaliou, 91 pacientes com cancer de
pulmdo e seus cuidadores, o impacto do estagio do cancer de pulméo e da qualidade de vida do
paciente na sobrecarga do cuidador familiar, sendo mostrado que o tempo oferecido pelos
cuidadores familiares foi maior no grupo de pacientes com cancer em estagio avancado do que em
outro grupo de pacientes com cancer em estagio inicial e qualidade de vida ndo comprometida
(BORGES et al., 2017).

Por isso, torna-se importante reconhecer tais necessidades dos cuidadores para que se
sintam preparados no ambito emocional e mental em desempenhar esse papel, de modo que
compreendam a relevancia de suas a¢des dentro da assisténcia paliativa (BAPTISTA et al., 2012;
MARCHI et al., 2016).

Nesse sentido, apesar de exercerem uma funcdo fundamental de cuidadores aos seus
familiares doentes, a pratica de cuidar pode proporcionar uma sobrecarga que afeta a dimenséo

fisica, mental e financeira. Em decorréncia dessa sobrecarga, os cuidadores podem apresentar
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fadiga fisica, ansiedade, depressdo, estresse, desajuste financeiro e falta de sono. Além disso,
podem surgir dificuldades para gerenciar o trabalho, isolamento social e distress emocional, o que
confere uma redugéo da sua qualidade de vida (DELALIBERA et al., 2015).

Por meio da fala dos participantes, esses fatores se constituem como estressores intrapessoais
e interpessoais que sdo intensificados a medida que o cuidador se torna cada vez mais responsavel
por se dedicar ao seu familiar. Isso esté relacionado ao estado de satde que se encontra o familiar,
pois os cuidadores de pacientes que apresentam maior sobrecarga sdo aqueles em que a doenca esta
mais avangada (CAQUEO-URIZAR et al., 2013).

E importante destacar que o autocuidado caracteriza-se pelo conjunto de a¢des destinadas a
preservar a existéncia, sendo uma pratica em que o individuo se autovaloriza e mantém o
compromisso consigo. E resultante de um processo socializador em que se é aprendido sobre os
costumes, habitos, atitudes, crencas e valores (PIOLLI; DECESARO; SALES, 2018).

Para lidar com o impacto do céancer na dinamica familiar, pacientes e familiares buscam
diferentes maneiras, dentre estas, podemos citar a espiritualidade/religiosidade como estratégia de
enfrentamento que ajuda a ressignificar as experiéncias vividas oriundas da jornada terapéutica.
Abordar os aspectos espirituais abre a possibilidade de aflorar um sentido profundo que esta além
do que esta sendo vivenciado na reorganizacao familiar, emergindo a resiliéncia e a esperancga no
cotidiano de cuidadores e pacientes (FREIRE et al., 2017; BENITES; NEME; SANTOS, 2017).

Além disso, estudos demonstram a relacdo positiva entre espiritualidade/religiosidade e
qualidade de vida nos processos de recuperacdo da saude. Considerando a dimensdo espiritual
como componente essencial do individuo, a espiritualidade aprofunda a forma de pensar e,
consequentemente, molda a forma de promover o cuidado ou autocuidado (ARRIERA et al., 2017;
BENITES; NEME; SANTOS, 2017).

Em virtude disso, foi observado que uma participante mergulha em sua dimenséo espiritual
para assumir a funcao de cuidadora. Uma pesquisa realizada no Texas, com cuidadores de pacientes
com cancer avancado, evidenciou que todos relataram que a espiritualidade auxiliou a lidar com a
doenca, e, ainda, trouxe efeitos positivos na saude fisica e emocional do familiar doente, o0 que
mostra a relevancia do suporte espiritual para os cuidadores e seu impacto no bem-estar e no
significado da vida (GUAY et al., 2013).

Esse fato demonstra que os cuidadores situados nos cuidados paliativos se apoiam na

espiritualidade/religiosidade como base para enfrentar as crises existenciais, acontecimentos
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perturbadores, superagdo de obstaculos oriundos dos estressores extrapessoais e interpessoais como
também na busca de significado maior diante da funcdo desempenhada. Esse modo de
enfrentamento traz implicagdes positivas na saide do individuo em virtude da manifestacdo da fé
e esperanca (ROCHA et al., 2017).

A esperanca pode alterar a perspectiva do cuidador em relacdo a sua experiéncia de cuidar
do seu familiar, impulsionando-o a agir e elevando sua resiliéncia em momentos criticos. Isso pode
fazé-lo enxergar a situacdo de forma construtiva e, além disso, repercutir positivamente na sua
qualidade de vida e bem-estar, mais especificamente na sua saude fisica e mental (SCHUSTER et
al., 2015). Um estudo evidenciou que altos niveis de bem-estar sdo influenciados pelas crencas
religiosas e espirituais, interferindo na diminuicdo da sobrecarga (OLIVEIRA et al., 2015).

A fé deu apoio e forca a esses cuidadores para enfrentarem 0s momentos estressantes, aliviar
0s sentimentos de inseguranca, tristeza, ansiedade e aumentarem a sua resiliéncia para fornecer
todo o carinho e atencdo que o seu familiar necessitava através dos seus atos de cuidado. A forca
da fé mostrou ser possivel sentir esperanca e pensar de forma positiva e, consequentemente,
transmitir essa energia ao seu familiar e expressard menos sofrimento enquanto cuidador.

A forte ligacdo com suas crengas pessoais, por meio da fe, fez com que se sentissem
conectados a uma ser superior que acalentava e conduzia a um sentido e propdsito maior frente as
adversidades vivenciadas. Nesse sentindo, o proposito de cuidar pode estar associado em atender
as necessidades espirituais de afeto e compaixdo do cuidador em relagcdo ao seu familiar, gerando
uma sensacao de perseveranca, seguranca, amparo e acolhimento (ROCHA et al., 2017; CUNHA,;
PITOMBEIRA; PANZETI, 2018; CUARTAS-HOYOS et al., 2019). Assim, a espiritualidade se
constitui como um fator que fortalece as linhas de defesa do cuidador.

Considerando a importancia dada a dimensdo espiritual pelos cuidadores, percebe-se que
isso molda a percepcao sobre o ato de cuidar. O cuidado é uma atitude complexa gque carrega em
si gestos de afetividade, harmonia e responsabilidade para o proximo. E uma condigdo inerente a
esséncia do individuo que expressa seu modo de estar no mundo e nas relagdes com o mundo. Para
tanto, a solicitude € um componente que faz parte do cuidar, de modo que o cuidador auxilia seu
familiar a ter o maximo de conforto e dignidade perante a evolucdo da doenca (WAKIUCHI;
SALIMENA; SALES, 2015).

Nessa relacdo que se estabelece entre familiar e cuidador permeada pelos gestos de cuidados

percebe-se o zelo, entrega e doagdo ao outro que ressignifica a existéncia daquele que cuida.
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Mesmo percebendo todos os estressores que influenciam constantemente o seu estilo de vida, o
cuidador transcende esses fatores gracas a entrega consciente para cuidar do familiar, pois entende
0 sentido profundo do ato de cuidar. Assim, emerge o sentimento amoroso na relagdo entre ambos
(WAKIUCHI; SALIMENA; SALES, 2015).

As vivéncias de pacientes e familiares em cuidados paliativos devem ser identificadas, por
todos os profissionais que assumem a tarefa de acompanha-los nessa dificil etapa da vida de modo
que sua presenca seja realmente significativa, auxiliando no alivio da dor e do sofrimento. Nesse
sentido, o enfermeiro possui recursos e conhecimentos para satisfazer as necessidades basicas dos
familiares que estdo em situacdo de vulnerabilidade por possiveis estressores que comprometem
sua estrutura basica e processo de recuperacdo (DINIZ et al., 2018).

Na dtica de Betty Neuman, o enfermeiro é o profissional capaz de lidar com as demandas
que influenciam as respostas do individuo aos estressores e assistir 0 ser humano em sua
integralidade para que se mantenha ou atinja a estabilidade do sistema/cliente. A teoria e sua
aplicacdo na pratica da educacdo em saude permitem revelar os estressores e implementar as
estratégias de enfrentamento e as acdes de prevencéo cabiveis ao cliente para conservar sua energia
(DINIZ et al., 2018).

Ao considerar um dos objetivos da enfermagem, que é promover qualidade de vida aos seus
clientes, a Teoria dos Sistemas é viavel e aplicavel para individuos que sdo influenciados por
estressores de diversas origens, em se tratando dos cuidadores familiares de pacientes com cancer,
com vistas a facilitar a acdo do enfermeiro para concretizar tal objetivo (LIMA, 2014).

Pensando na Teoria de Betty Neuman e na educagdo em salide como um campo de praticas
e saberes que auxilia os individuos na mudanca do contexto de suas vidas, o relacionamento entre
enfermeiro-cliente permite identificar os estressores e as estratégias de enfrentamento dos
cuidadores familiares em virtude da dindmica familiar alterada. Dessa forma, as intervencGes de
enfermagem se estratificam nos trés niveis de prevencao e visam manter o equilibrio dos individuos
por meio da avaliacdo dos estressores, fortalecimento das linhas de defesa e recuperacao da salde.

Ante 0 exposto, a enfermagem pode atuar no sentido de apoiar o cuidador e auxiliar na
identificacdo de problemas emocionais pelo fato de todos os cuidadores familiares referirem
nervosismo, preocupacao e medo. Alguns referiram ter pouco interesse com as atividades usuais.
Destarte, o ser-cuidador preocupa-se na resolu¢do de conflitos pessoais do seu familiar, por meio

do didlogo e da escuta, e, de modo concomitante, é solicito.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Analisar a dindmica familiar no cuidado ao paciente com cancer em cuidados paliativos a luz
da Teoria de Betty Neuman perpassa pelo reconhecimento dos valores, crencas e fatores de
protecdo que esses cuidadores dispdem para o enfrentamento dos estressores. O impacto do cancer
na dinamica familiar proporcionou alteragdes no estilo de vida do cuidador gracas a influéncia de
estressores intrapessoais, como o afastamento do trabalho; interpessoais, como o distanciamento
das relacOes sociais; e extrapessoais, como a vivéncia no ambiente hospitalar e a morosidade do
sistema de saude em diagnosticar a doenca.

Nesse sentido, reconhecer as consequéncias dos estressores na dinamica familiar é ponto de
partida para a criacdo e implementacdo de medidas de auxilio aos cuidadores para que o sistema
familiar atinja a homeostase. Tais a¢Oes devem ter como objetivo fortalecer as linhas de defesa que
possibilitam ao sistema adquirir e intensificar a sua resiliéncia, bem-estar e equilibrio frente a
influéncia permanente dos estressores no modo de estar no mundo dos cuidadores.

O principal recurso utilizado pelos cuidadores para o fortalecimento das linhas de defesa foi
coping religioso/espiritual que favoreceu a busca de forca, apoio e amparo em um ser superior para
desempenhar a sua funcdo com exceléncia. O mergulho em sua dimensdo espiritual permitiu a
busca de sentido, propoésito e ressignificagdo do que seja 0 ato de cuidar, pois cada gesto se
caracterizava como uma expressao genuina de solicitude, afeto, amor e companheirismo. O apoio
do sistema de salde favoreceu também o equilibrio do sistema, tendo em vista que as condicdes
financeiras da familia eram insuficientes para fornecer os insumos necessarios para a melhoria do
estado de saude do familiar doente.

A Enfermagem pode contribuir na manutencdo do equilibrio do sistema familiar por meio de
acOes gque beneficiem a conduta do cuidador a partir dos principios dos cuidados paliativos. Para
tanto, é necessario identificar as demandas particulares contidas na dindmica familiar que estdo
associadas a natureza dos estressores como também as caracteristicas individuais dos cuidadores
que possam fortalecer as suas linhas de defesa. A escuta qualificada do profissional € um
componente que pode minimizar 0s anseios e, por si s0, ser um agente que fortalece a linha de
defesa do cuidador.

Portanto, considera-se este estudo relevante para a area de Enfermagem por evidenciar a
importancia de fundamentar suas a¢ées numa teoria de cunho holistico, que considera o individuo

como um sistema que interage constantemente com a ambiente por meio dos estressores a reacao
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e esses estressores. Aliado a isso, percebe-se que a teoria escolhida auxilia o enfermeiro em sua
pratica de educacdo em salde num servico de cuidados paliativos pois favorece compreender 0s
estressores e as linhas de defesa que estdo inseridas no binbmio paciente-familia, de modo a
identificar os pontos que equilibram o sistema através de um postura empética baseada em

principios humanisticos e cientificos.
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APENDICE A - ROTEIRO PARA COLETA DE DADOS

444

ROTEIRO PARA COLETA DE DADOS

d

o

Dados do paciente
L A

Nome:

Idade:

NUmero de prontuério:
Tipo de cancer:
Tratamento atual:
Tratamento realizado:
Data da internacdo atual:

Dados do familiar cuidador

Nome:

Idade:

Género:

Parentesco com o paciente oncologico em cuidados paliativos:
Grau de instrucgéo:

Estado civil:

Religido:

Onde reside?

Possui alguma ocupacéo?

Tem problemas de satde?

Tem filhos? Se sim, quantos?
Quantas pessoas moram com VOCcé?
Qual a renda mensal da familia?

Questdes norteadoras

1) Como se tornou cuidador/acompanhante do seu familiar?

2) O que significa o ato de cuidar para vocé?

3) Aconteceram mudancas em sua vida desde que a doenca do seu familiar se manifestou?

4) Arrotina de cuidar/acompanhar seu familiar te deixa sobrecarregado?

5) Vocé sente ou ja sentiu em algum momento que sua salde foi prejudicada por ter que cuidar
do seu familiar?

6) Vocé acha que suas crengas pessoais estdo contribuindo positivamente ou negativamente para
lidar com essa situacao?
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APENDICE B- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA MAIORES DE 18 ANOS)

Hospital das Clinicas HOSPITAL DAS CLINICAS DA UFPE
FILIAL DA EMPRESA BRASILEIRA DE SERVICOS HOSPITALARES

Convidamos o (a) Sr. (a) para participar como voluntario (a) da pesquisa Dindmica familiar no
cuidado ao paciente com cancer em cuidados paliativos a luz da teoria de Betty Neuman, que esta sob a
responsabilidade do pesquisador Diogo Timoteo Costa, com endereco Av. Prof. Moraes Rego, 1235,
Departamento de Enfermagem — Cidade Universitéria, Recife - PE - CEP: 50670-901 — (81) 2126-8566,
email diogotcosta2@gmail. Esta pesquisa estd sob a orientagdo da Profa. Dra. Eliane Maria Ribeiro de
Vasconcelos, telefone: (81) 2126-8566, e-mail emr.vasconcelos@gmail.com.

Todas as suas dividas podem ser esclarecidas com o responsavel por esta pesquisa. Apenas quando
todos os esclarecimentos forem dados e vocé concorde com a realizagdo do estudo, pedimos que rubrique
as folhas e assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma via Ihe sera entregue e a outra ficara
com o pesquisador responsavel. VVocé estara livre para decidir participar ou recusar-se. Caso ndo aceite
participar, ndo haverd nenhum problema, desistir é um direito seu, bem como sera possivel retirar o
consentimento em qualquer fase da pesquisa, também sem nenhuma penalidade.

O objetivo da pesquisa € analisar a dindmica dos cuidadores familiares do paciente com cancer em
cuidados paliativos a luz da teoria de Betty Neuman. Seré realizada uma Unica entrevista utilizando o roteiro
para coleta de dados, que sera gravado durante a conversa. A entrevista serd realizada no setor de oncologia
do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco. Os riscos diretos para o voluntario serdo
de possivel constrangimento ao informar dados relacionados a sua vivéncia ao longo do acompanhamento
e/ou no que se refere as questdes socioecondmicas. No entanto, a fim de evitar este risco, as informagdes
colhidas serdo confidenciais. Como beneficio havera a contribuicdo para este estudo, pois os dados colhidos
poderdo ser utilizados para futuras ac6es de educacdo em salde direcionadas aos participantes da pesquisa.

Todas as informagdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou
publicacOes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis pelo
estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a sua participa¢do. Os dados coletados nesta pesquisa atraves das
gravacdes das entrevistas ficardo armazenados em pastas de arquivos, sob a responsabilidade do pesquisador
no endereco Av. Prof. Moraes Rego, 1235, Departamento de Enfermagem — Cidade Universitaria, Recife -
PE - CEP: 50670-901 pelo periodo de minimo 5 anos.

O Sr./Sra. podera solicitar, se assim quiser, o relatério final da pesquisa que fez parte. Também,
cépias de todos os resultados dos exames complementares realizados nesta pesquisa poderao ser solicitadas
ao pesquisador. Nada Ihe serd pago e nem ser& cobrado para participar desta pesquisa, pois a aceitacao é
voluntaria, mas fica também garantida a indenizagdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da
participacdo na pesquisa, conforme decisdo judicial ou extra-judicial. Se houver necessidade, as despesas
para a sua participacdo serdo assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento de transporte e alimentacéo).

Em caso de duvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o Comité
de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida Prof. Moraes Rego s/n
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— 3° Andar- Cidade Universitéaria, Recife-PE, Brasil CEP: 50670-420, Tel.: (81) 2126.3743 — e-mail:
cephcufpe@gmail.com).

(assinatura do pesquisador)

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , CPF , abaixo assinado, ap6s a
leitura (ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade de conversar e ter esclarecido
as minhas davidas com o pesquisador responsavel, concordo em participar do estudo Dinamica familiar no
cuidado ao paciente com cancer em cuidados paliativos a luz da teoria de Betty Neuman como voluntario
(). Fui devidamente informado(a) e esclarecido (a) pelo(a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0S
procedimentos nela envolvidos, assim como o0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha
participacdo. Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem que isto
leve a qualquer penalidade.

Impresséo
Local e data digital
Assinatura do participante: (opcional)

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa

e 0 aceite do voluntario em participar. (02 testemunhas néo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura;
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ANEXO A - TERMOMETRO DE DISTRESS
(verséo 1.0 em portugués)

Primeiramente circule um nimero de 0 a 10 que descreve a  Indique a seguir se algum desses itens tem sido um problema para
qualidade de distress que vocé tem experimentado na semana  vocé na Gltima semana, incluindo o dia de hoje. Certifique-se de

passada incluindo o dia de hoje. assinalar Sim(S) N&o (N) N&o se aplica (NA) em cada item
S N Na Problemas Préticos S N Na Problemas Fisicos
()() () Cuidar de criancas ()() () Aparéncia
Iy ‘mm “N\ E ;E ; E % gll“dardde C{i;a ()() () Tomar banho e vestir
. ano de salde irach
Extremo distress 10— ~ financeiro E ;E ; E ; ',\Q,lelfg;rn?: 2a urina
9 ()() () Transporte ()() () Constipagéo
()() () Trabalho/escola ()() () Diarreia
- Problemas Familiares E ;E ; E ; éll:jrir;eantagéo
()() () Filhos : .
[4 ()() () Companheiro(a) E ;g ; E ; ﬁgg’;lendo-se inchago
E .
Problemas Emocionais E ;g ; E ; Ezri;erg;;/o"a circular
5 E ;E ; E ; I\Dﬂz%rct)asssao ()() () Memoria/concentragéo
a ()() () Nervosismo E ;E ; E ; '\N";;S";;te/aﬁa
3_ ()() () Tristeza x ()() () Nariz seco/congestionado
()() () Preocupagédo ()() () Dores
2 Yo O) P_er_da deintere_sse em () () () Sexual
atividades usuais ()() () Pele secalcoceira
1 . ()() () Dormir
()() () Envolvimento ~ ) .
Sem distress o Espiritual Religioso ()() (1) Maos/pes formigando

Outros problemas:




ANEXO B - ESCALA DE SOBRECARGA DO CUIDADOR DE ZARIT
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Para as questdes 1 a 21, as respostas sio:
0 —nunca 1 —raramente 2 —algumasvezes 3 — frequentemente 4 —sempre
OBS: S* refere-se a quem ¢ cuidado (usar o nome)

1.0 Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele(a) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S*, o Sr/Sra ndo
tem tempo suficiente para si mesmo?

3. O Sr/Sra se sente estressado(a) entre cuidar de S* e suas outras responsabilidades
com a familia e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente envergonhado(a) com o comportamento de S*?

5. O Sr/Sra se sente irritado quando S* est4 por perto?

6 O Sr/Sra sente que S* afeta negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?

7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S*?

8. O Sr/Sra sente que S* depende do Sr/Sra?

9 O Sr/Sra se sente tenso(a) quando S* esta por perto?

10 O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com
S*?

11 O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa
de S*?

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra
estd cuidando de S*?

13 O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S*?

14.0 Sr/Sra sente que S* espera que o Sr/Sra cuide dele(a), como se o Sr/Sra fosse
a unica pessoa de quem ele(a) pode depender?

15 O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S*, somando-
se as suas outras despesas?

16 O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S* por muito mais tempo?

17 O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de S*?

18 O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S*?

19 O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S*?

20 O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S*?

21 O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S*?

Para a questio 22 a respostas sio:

0 —nem um pouco 1 —umpouco 2—moderadamente 3 —muito 4 — extremamente

22 De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado(a) por
cuidar de S*?




ANEXO C - CARTA DE ANUENCIA

EBSERH
UFPE nss VERSITARIOS £PDERALS

HOSPITAL DAS CLINICAS DA UFPE
FILIAL DA EMPRESA BRASILEIRA DE SERVICOS HOSPITALARES

CARTA DE ANUENCIA

Recife, 17 de LUAA de 2019,

Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos o desenvolvimento, no Servigo de
Oncologia, do projeto de pesquisa intitulado “Dinédmica familiar no cuidado ao paciente com cancer
em cuidados paliativos a luz da teoria de Betty Neuman”, que est4 sob a coordenagio/orientacio da
Profa. Dra. Eliane Maria Ribeiro de Vasconcelos, tendo como orientando o pesquisador Diogo
Timéteo Costa. Serdo consultados 15 (quinze) prontuérios em 04 (quatro) meses.

A aceitagdo estd condicionada a autorizagfio da Geréncia de Ensino e Pesquisa do
HC/UFPE, pelo periodo de execugdio previsto no referido projeto ¢ ao cumprimento pelo
pesquisador dos requisitos da Resolugfio 466/12 e suas complementares, comprometendo-se com a
confidencialidade dos dados e materiais coletados, utilizando-os exclusivamente para os fins da
pesquisa.

Apbés aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa e comunicagéo da Geréncia de Ensino

e Pesquisa, os prontudrios serdo disponibilizados mediante agendamento prévio.

Prof. Décio Medeiros i Tattos Junior
Chefe da Unidade de Gerenciamento Chefe do Servigco de Oncologia
da Producéio Cientifica

Nucleo de Apoio & Pesquisa — HC/UFPE Tel: (81) 2126.3500
Av. Prof. Moraes Rego, s/n - Cidade Universitaria — Recife/PE CEP: 50670-420
nap.hcufpe@gmail.com
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ANEXO D - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UFPE - HOSPITAL DAS
CLINICAS DA UNIVERSIDADE gam«im
FEDERAL DE PERNAMBUCO - asil
HC/UFPE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DINAMICA FAMILIAR NO CUIDADO AO PACIENTE COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS A LUZ DA TEORIA DE BETTY NEUMAN

Pesquisador: Diogo Timéteo Costa

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 16304819.6.0000.8807

Instituicao Proponente: EMPRESA BRASILEIRA DE SERVICOS HOSPITALARES - EBSERH
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.487.804

Apresentacédo do Projeto:

Trata-se de projeto de pesquisa para obtencédo do grau de Mestre. O estudo tem como objetivo analisar a
dindmica dos cuidadores familiares com cancer em cuidados paliativos a luz da teoria de Betty Neuman.
Para tanto sera utilizado um roteiro para coleta de dados, a escala de Termometro de Distress e escala de
Sobrecarga d Cuidador de Zarit. Os dados serédo coletados por meio de entrevistas as quais serao gravadas
para posterior transcricdo e analise por meio do Discurso do Sujeito Coletivo. A analise quantitativa das
escalas sera realizada de forma univariada e bivariada.

Objetivo da Pesquisa:
Analisar a dindmica dos cuidadores familiares de paciente com cancer em cuidados paliativos a luz da teoria
de Betty Neuman

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Os riscos e beneficios sdo descritos adequadamente.

O risco verificado para os participantes deste estudo sera o de possivel constrangimento por responder
perguntas relacionadas a sua rotina familiar

e/ou no que se refere as questdes socioeconémicas. No entanto, a fim de minimizar este risco, as
informagdes colhidas serdao confidenciais.Nao

havera risco de 6nus financeiro para os participantes da pesquisa, sendo de participacdo voluntaria no
estudo e de situacdo conveniente para os

Endereco: Av. Professor Moraes Rego, S/N, 3° andar do prédio principal (enfermarias)

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.670-901

UF: PE Municipio: RECIFE

Telefone: (81)2126-3743 E-mail: cephcufpe@gmail.com



