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RESUMO

O céancer deve ser analisado como um problema de saude publica que atinge
individuos de todas as idades e em todos os continentes. Quando o paciente
oncoldgico ndo apresenta uma possibilidade curativa aborda-se o tratamento do
cuidado paliativo. H4 necessidade de cuidar também do cuidador familiar que
assume seu papel, funcdo que pode gerar varios sentimentos. Este estudo teve
como objetivo examinar as vivéncias psicoldgicas constituidoras da experiéncia do
cuidador familiar de pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos, na perspectiva da
Fenomenologia. A pesquisa realizada foi de carater qualitativo, descritivo e analitico,
na perspectiva de analise 0 método fenomenolégico-psicolégico-empirico. Os dados
foram coletados na enfermaria da Unidade de Alta Complexidade de Oncologia de
Roraima e foram entrevistados dez cuidadores familiares de pacientes em cuidados
paliativos. Como resultado tivemos quatro constituintes sendo elas: o ato de cuidar
pelos familiares como escolha; preservando o autocontrole e o medo do futuro; estar
ao lado do paciente até o fim e sua rede de apoio para o enfrentamento e
espiritualidade como sentido de forca e enfrentamento. Na analise identificou-se
duas estruturas psicologicas que se fizeram presentes em todos os participantes:
estruturas afetivas e estruturas religiosas. Os cuidadores familiares demonstraram
gue na tomada de sua decisdo cada um deles se tornaram protagonista de suas
acoes, buscando sentido na sua missdo em cuidar. Ser cuidador familiar ndo é uma
tarefa facil, cabe além de ajudar a realizar as tarefas do cotidiano, ter o papel de
estimular e ndo deixar que o paciente se entregue a tristeza e a desesperanca.
Muitos buscam mostrar-se fortes perante seus entes queridos e alguns omitem seus
préprios sentimentos como estratégia para auxiliar seus familiares. A rede de apoio
representada pelas comunidades de familiares, amigos e profissionais de saude, foi
identificada como uma fonte de forca que ajuda o cuidador a vivenciar o0s momentos
dificeis. Através da espiritualidade e religiosidade o cuidador familiar encontra forcas
e sentido para conseguir enfrentar todo o processo de adoecimento e finitude de seu
familiar. A tematica busca auxiliar as equipes, que tem um papel fundamental no
cuidado oferecido ao paciente e promover autocuidado para os cuidadores
familiares.

Palavras-chave: cancer, cuidados paliativos, cuidador familiar, fenomenologia



ABSTRACT

Cancer should be analyzed with Public Health’s problem that affect people of all ages
and in every continent. When oncological patient doesn’t show health’s possibility to
do the palliative treatments. There are a lot of necessity to care family’s caregiver
and get it, function to generate several feelings. This study had to achieve checking
the psychological lifestyle to get experience from caregiver in palliative oncological
caring; this perspective is Phenomenology. The study was done with qualitative,
describe and analytic, analyze perspective and phenomenological — psychological -
empirical method. The information was collected in the Roraima Oncological High
Complex Nursery Unit and were interviewed ten palliative families’ caregivers.
However, we got some result from four constituents: Act of care the patient by
families like choose, preserving or fear auto control the future; are beside of patient
until end of life and his support network to confrontation and spirituality like force
sense. The analyze identified two psychology structures was present in all
participants: affective and religion structure. The caregivers demonstrated that take
decision of everyone, will be starring under their actions; looking for the sense to care
in his mission. Be family’s caregivers wasn’t easy job, moreover help to do the task
every day having the function to stimulate and don’t let the patient to be going sad
and hopelessness. At lot of patients with cancer try to be strong in front of loving
people and hide their own feelings like strategic to help his family. The supporting
network represented by the families’ communities, friends and health professional,
was identifying like source of strength to help the caregiver lives the difficult
moments. The caregiver finds strength and way to get the confrontation with the
disease and end life stage through religion and spiritually. The topic looks for helping
the teams, who has the principal task in the caring patient and promote auto control
for family’s caregiver.

Key words: cancer, palliative caring, family caregiver, phenomenology.
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1 INTRODUCAO

O tema proposto busca analisar e compreender a familia, os membros mais
préximos do paciente oncolégico em cuidados paliativos, nesse processo de viver e
conviver com parente com cancer em tratamento de cuidados paliativos, em
possibilidade de iminéncia da morte do ente querido.

Atualmente o cancer deve ser analisado como um problema de saulde
publica que atinge individuos de todas as idades e em todos os continentes, mesmo
durante a pandemia de COVID-19. Quando o paciente ndo apresenta uma
possibilidade curativa aborda-se as questdes sobre o tratamento do cuidado paliativo
e a terminalidade.

A partir dos dados mais recentes de estimativa mundial no ano de 2018, foi
verificado que ocorreram 18 milhdes de novos casos de cancer, sendo que 9,6
milhdes foram a o6bito (INCA, 2020). Estima-se que para 2030, a expectativa se
agrava ainda mais, sendo cerca de 27 milhées de pessoas (SANTOS; SIMOES;
PEREIRA, 2018).

O cancer é responsavel por mais de 13% de todas as causas de Obito no
mundo. A explicacdo para este crescimento esta na maior exposi¢cao dos individuos
a fatores de risco cancerigenos. Para tanto, a redefinicdo dos padrdes de vida, a
partir da uniformizacdo das condicbes de trabalho, nutricio e consumo,
desencadeado pelo processo global de industrializacdo, tem reflexos importantes no
perfil epidemiologico das populacdes. Sendo assim, o cancer constitui um problema
de saude publica para o mundo (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2018).

O avanco da medicina trouxe uma perspectiva mais favoravel para o
tratamento das neoplasias, desde que descobertas no inicio de seu
desenvolvimento. Quando avancadas e com sinais de metastases, o0 tratamento
deixa de ser direcionado para a cura tornando-se entdo paliativo (BUSHATSY,
2010).

De acordo com a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2006), definiu-
se Cuidados Paliativos como uma abordagem ou tratamento que melhora a
gualidade de vida de pacientes e familiares, diante de doencas que ameacem a
continuidade da vida, de forma que seja necessario avaliar e controlar ndo somente
a dor, mas todos os sintomas de natureza fisica, social, emocional e espiritual.

Portanto, prestar cuidados paliativos é, em linhas gerais, respeitar a dignidade
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humana, até que a vida se esgote.

A dimensdo do cuidado paliativo com o paciente oncologico deve ser
caracterizada pela preponderancia do cuidar sobre o curar, pois exige intervencdes
em que o paciente e ndo a doenca passa a ser foco do cuidado (FIGUEIREDO;
BIFULCO, 2008).

E possivel ressaltar que a doenca oncolégica ¢ acompanhada de intenso
sofrimento psiquico que atinge o paciente e sua familia. Os avangos das técnicas
médicas e farmacolégicas proporcionaram maior sobrevida aos pacientes
oncoldgicos. Muitos, apesar de ndo obterem a cura, tem a vida estendida. Para
estes, os Cuidados Paliativos assumem importancia, uma vez que busca oferecer
medidas de conforto fisico e apoio ao sofrimento psiquico e espiritual (SORATO,
2013).

Pode-se reforcar que ainda ha muito que se fazer pelo paciente fora de
possibilidade de cura e pelo cuidador familiar, pois do ponto de vista psicolégico,
deve-se buscar mecanismos de enfrentamentos, onde utiliza-se de estimulos
positivos que sdo de fundamental importancia para manter a autoestima e certa
estabilidade emocional (SIMONETTI, 2006). Ressalta-se que existe uma
necessidade de dar uma maior énfase ao papel do cuidador familiar, pois tal funcéo
gera muitos sentimentos que podem causar sofrimento, pois os cuidadores
vivenciam medos constantes, como o de nédo prestar os cuidados adequados, medo
da morte, desespero e sentimento de impoténcia (CUNHA; PITOMBEIRA,
PANZETTI, 2018).

A motivacdo para esta pesquisa surgiu a partir da experiéncia profissional
onde atuo como psicologa na equipe de oncologia e atuando também com os
cuidados paliativos de pacientes oncolégicos ha seis anos em um hospital publico no
municipio de Boa Vista-Roraima, em que realizo atendimentos na enfermaria
durante a internacdo desses pacientes. Pude observar a necessidade de
aprofundamento sobre as vivéncias psicolégicas e sociais apresentadas pelo
cuidador familiar do paciente oncologico que se encontrava em cuidados paliativos,
principalmente nesse periodo pandémico onde tivemos que adaptar o servico e o
atendimento psicolégico na enfermaria, realizado nos leitos do hospital com os
pacientes em cuidados paliativos. Em que tivemos que flexibilizar as visitas para os
familiares.

Considerando todo o sofrimento fisico, psiquico e emocional que pode ser
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gerado pela doenca oncoldgica, e observando que ela afeta tanto o paciente quanto
o cuidador familiar, surgem as questdes norteadoras:

1. Como o cuidador familiar vivéncia a dimenséo psicologica sendo cuidador
do paciente em cuidados paliativos na oncologia?

2. Quais os recursos internos e externos dos cuidadores familiares no
enfrentamento de um parente com cancer em cuidados paliativos?

Nesse trabalho procura-se fazer uma reflexdo das vivéncias dos cuidadores
familiares, na perspectiva fenomenoldgica que busca compreender o sentido e
significado da experiéncia e da vivéncia dos cuidadores familiares. Para experiéncia
temos o conceito do contato com o real, algo que é interno do sujeito, uma absor¢ao
da realidade. Sendo que, a vivéncia é conceituada como algo imediato e que
antecede as elabora¢des mentais. E expressada através daquilo que vivenciamos,
antes mesmo de termos refletido ou elaborado um devido conceito. A vivéncia traz
uma intencionalidade e tudo aquilo que chega ao individuo passara a fazer parte
dele (AMATUZZI, 2007).

Deste modo a pesquisa busca proporcionar uma maior compreensao sobre
as vivéncias do cuidador familiar, pautando que € importante conhecer as
necessidades de apoio e cuidado que as familias necessitam para desempenhar seu
papel que na maioria das vezes é fisicamente e emocionalmente desgastante, onde
0 cuidador familiar acaba abrindo mdo de suas necessidades em funcdo dos
cuidados com o paciente enfermo. Pesquisar sobre o assunto é de total importancia
uma vez que podera auxiliar a equipe de cuidados paliativos, e entre eles, o(a)
psico-oncologista a oferecer ao paciente e a familia um suporte mais eficaz.

Portanto, tal conhecimento sera valioso para as equipes que trabalham com
esses pacientes oncoldgicos, assim como equipes de saude que venham atender
esse publico, proporcionando um aprofundamento do conhecimento e direcionando
os cuidados para uma melhor qualidade.

Serd apresentado nos proximos capitulos o apanhado teodrico
metodolégico da pesquisa, onde a dissertacdo esta dividida em referencial tedrico,
metodologia, resultados, discussdes e consideracdes finais. Trazendo no referencial
tedrico uma breve abordagem sobre o céancer, seus principais tratamentos e
incidéncia. Busca conceituar o tratamento de cuidados paliativos, o papel do
cuidador familiar do paciente em cuidados paliativos oncolégicos, assim como o

enfrentamento da iminéncia da morte de seu familiar. Na segunda parte traz o
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referencial teérico metodoldgico ancorado na fenomenologia. Foi realizada uma
pesquisa bibliografica com estudos relevantes relacionados a temética estudada.

Na metodologia foi detalhado o local, o publico da pesquisa, 0s
procedimentos adotados, assim como foram apresentados os principais resultados e
discussbes encontrados com a pesquisa. Para finalizar apresenta-se as
consideracdes finais sobre o trabalho, buscando trazer a importancia da tematica e
as principais acdes que possam ser realizadas através da aplicabilidade préatica dos
conteudos que foram relacionados e expostos através dos resultados do trabalho.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

e Investigar o significado das vivéncias constituidoras da experiéncia do

cuidador familiar de pacientes em cuidados paliativos oncolégicos.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever as dimensdes psicologicas presentes no cuidador familiar de

pacientes em cuidados paliativos oncolégicos.

¢ Identificar os recursos/apoios do cuidador familiar do parente em adoecimento

nos cuidados paliativos oncologicos.
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3 JUSTIFICATIVA

O céncer deve ser tratado como um problema de saude publica, uma vez
gue sua incidéncia estd aumentando. Segundo dados do Instituto nacional do
cancer, o cancer esta entre as quatro principais causas de 0Obitos prematuras, que
acontece antes dos 70 anos em grande parte dos paises. Essa incidéncia sofre um
grande aumento em todo o mundo, e sua contribuicdo se deve ao envelhecimento e
crescimento da populacdo. Estima-se que no Brasil, nos anos de 2018-2019,
existem a ocorréncia de 600 mil casos novos de cancer por ano (INCA, 2020).

Atualmente muito tem se discutido sobre procedimentos adotados no
tratamento das enfermidades humanas crbnicas, como o cancer, neste sentido,
dentre as tentativas de minimizar o sofrimento que sdo ocasionados pela
enfermidade, surge o cuidado paliativo que tém a finalidade de aliviar a dor e
promover um completo bem-estar fisico, psicoldgico, espiritual e principalmente
fornecer dignidade e qualidade de vida ao paciente sem possibilidade de cura
(SADOCK; SADOCK, 2007).

Todavia, em se tratando de doencas que ameacam a continuidade da vida
como o cancer, enfatizam Liberato e Carvalho (2008), que toda a existéncia do
paciente passa a se desequilibrar, abrangendo o contexto familiar, social e
econdmico, e ainda, acompanhado do sofrimento fisico pela dor e diversos sintomas.
Kovacs (2014), explica que para alguns pacientes oncoldgicos ter que lidar com a
morte de maneira mais real e proxima, costuma trazer medo, panico e um mal-estar,
por vezes, indecifravel, desta forma, diversos aspectos psicologicos e emocionais
podem surgir da dor e do sofrimento de uma possivel morte indigna, tais sofrimentos
gue poderéo trazer prejuizos para o seu enfrentamento.

A literatura cientifica, especialmente nos ultimos anos, tem apresentado a
necessidade da discussdo a respeito da morte, do cancer e do sofrimento do
paciente oncologico e de seus familiares, ressalta-se a necessidade de
aprofundamento sobre os estudos da teméatica envolvendo o cuidador familiar do
paciente oncolégico em cuidados paliativos. Para isso, € necessario observar a
necessidade de incluir o cuidador no planejamento da assisténcia direcionada ao
paciente e familiar, onde a acdo dever ser humanizada, individualizada e que
promova um acolhimento estendido ao cuidador, nesse periodo que antecede a

morte de um familiar.
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Sendo assim, tal pesquisa, visa pela contribuicdo para a qualidade do
cuidado com os pacientes oncoldgicos que estdo em cuidados paliativos e seus
cuidadores, observando-se que cada vez mais é dada a importancia para o sentido
de bem-estar do paciente e seus familiares. Através do conhecimento da tematica, é
possivel também, elaborar formas de apoio, intervencdes direcionadas a familia,
auxiliando na compreenséo do tema e favorecendo os planejamentos das acoes.

Pela contribuicdo dos conhecimentos cientificos que serdo adquiridos
através dos resultados da pesquisa, € possivel elaborar materiais como cartilhas que
contenham a importancia dos aspectos biopsicossociais dos pacientes e familiares,
para serem utilizados pela equipe multidisciplinar que atua no atendimento dos
pacientes oncolégicos em cuidados paliativos. Através da identificagéo das principais
vivéncias psiquicas e sociais do cuidador familiar, a equipe pode estabelecer planos
de manejo e estratégias de enfrentamento que irdo melhorar o nivel de qualidade de
vida dos pacientes e familiares, possibilitando o melhor planejamento terapéutico
com foco em intervencdes mais adequadas para estimular a esperanca e reduzir o

impacto da doenca no cotidiano.
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4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 ALGUMAS INFORMACOES SOBRE O CANCER

O céancer é definido como um conjunto de mais de cem doencas, que sédo
caracterizadas por um crescimento desordenado de células que se multiplicam
rapidamente e invadem os tecidos e 6rgdos. Muitas dessas doencas se tornam
agressivas, se espalhando para outras regides do corpo e gerando a formacédo de
metastase (INCA, 2014). O Brasil, tem um grande desafio para a saude publica,
referente a prevencédo e controle da doenca oncolégica, pois abriga uma populacéo
com fortes diferencas culturais, comportamentais, crencas e atitudes diversificadas.
Busca-se estratégias através da descricdo dos tipos mais incidentes de cancer no
pais, para que se estabeleca politicas publicas e modelos de planejamento voltados
para acdes de prevencao e controle do cancer (INCA, 2018).

A doenca constitui mais do que somente um conjunto de sintomas, pois, ela
apresenta outras representacfes de ordem simbolica, moral, social e psicoldgica
para o doente e a familia. Desta forma, o processo do adoecimento ndo se limita
apenas a uma referéncia biolégica, mas sim, na associacdo as construcdes sociais
gue o sujeito cria no processo saude-doenca onde tera uma percepcao singular do
gue sente e percebe manifesto em seu corpo (HELMAN,1994). Dessa forma, a
doenca oncoldgica afeta de maneira profunda como as pessoas reagem a doenca,
pois, ainda hoje, o diagndstico traz um estigma de sentenca de morte, fato que
causa uma sensacdo de desamparo e desesperanca. E importante ressaltar que
antigamente existiam poucas formas de tratamento, porém atualmente existem
varias possibilidades e alternativas que promovem uma qualidade de vida ao
paciente. No entanto, o estigma continua presente no imaginario das pessoas
(ESPINDULA; BELLO, 2019).

E importante conhecer alguns conceitos sobre a doenca, seus aspectos
biologicos e fatores que influenciam o seu surgimento, sendo este um ponto de
partida para a atuacdo de todo profissional de saude. Dessa forma, o conhecimento
da distribuicdo geografica do cancer, dos parametros de avaliacdo epidemioldgica,
dos fatores de risco, da disponibilidade de recursos materiais e humanos e da
organizacdo do Sistema de Saude, fornece subsidios para que se planejem

programas efetivos e eficazes de controle do cancer (CARERO, 2001).
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Em termos mundiais os tipos de cancer mais incidentes sao: mama, pulmao
e intestino. No entanto, os que apresentam prevaléncia nas mulheres sdo: mama,
intestino, pulmao, colo de Utero e estbmago. E nos homens sdo: pulméo, prostata,
intestino, figado e estémago. Outra prevaléncia relevante € o predominio no sexo
masculino tanto de incidéncia (53%), quanto de mortalidade (57%) (INCA, 2018).

Observa-se que os paises desenvolvidos como a América do Norte, Europa
Ocidental, Japao, Coreia dos Sul, Australia e nova Zelandia, apresentam as maiores
taxas de incidéncia de cancer e menor taxa de O&bitos. Assim, nestes paises,
predominam os tipos de cancer relacionados a urbanizacdo e ao desenvolvimento
como: pulméo, prostata, mama feminina, célon e reto. Na América do Sul e Central,
e parte do Sudeste Asiatico, apresentam taxas intermediarias. Com as menores
taxas, estdo parte da Africa, Sul e Oeste da Asia. No entanto, nos paises que
apresentam taxas baixas e intermediarias a incidéncia sdo de cancer relacionados a
infecgdes como: colo de Gtero, esdfago, estbmago e figado. E importante apontar
gue no mundo o cancer apresenta uma alta taxa de mortalidade correspondente a
80% dos obitos (INCA, 2018).

E relevante apontar que no Brasil, ocorre uma média de 625 mil casos novos
por ano, sendo que existe uma incidéncia maior do cancer de pele ndo melanoma
seguido pelo cancer de mama, prostata, colon e reto, pulmdo e estbmago, néo
descartando os tipos de cancer como: colo do utero, es6fago que apresentam altas
taxas (INCA, 2020).

Observa-se que a distribuicdo da incidéncia apresentada por regido
geografica, aponta que a regido sudeste concentra um alto niumero de 60%, por
conseguinte as regido nordeste com 27,8% e a regido Sul com 23, 4%. Existe uma
variacdo nos tipos de cancer apresentados entre as diferentes regifes, onde na
Regibes Sul e Sudeste, a incidéncia mostra os canceres de prostata e mama
feminina, assim como pulméao e intestino. A regido centro-oeste 0s canceres de colo
uterino e estdmago. Ja nas regides norte e nordeste, a incidéncia maior é cancer de
colo uterino e estbmago que se apresentam em grande impacto. Na Regido Norte,
apresentando como uma das unicas no pais a apresentar taxas muito proximas de
cancer de mama e colo uterino entre as mulheres (INCA, 2020).

Na regido norte ainda existe uma predominancia do cancer de mama, porém
voltamos a ressaltar que nessa regiao, as estimativas atuais mostram uma diferenca

gue vem diminuindo cada vez mais entre a neoplasia mamaria e o cancer de colo
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uterino. Para tanto, € importante ressaltar, que a regido norte, demonstra ocupacgao
e desenvolvimento mais recente e ainda necessita de mais estudos que demonstrem
as informacoes ideais para as neoplasias (Silva et al., 2020).

Ao buscar dados sobre a doenca no Estado de Roraima foi possivel
observar que existe uma escassez de dados epidemioldgicos referente ao cancer.
Alguns dados sobre a incidéncia do cancer se originam dos Registros de Céancer de
Base Populacional (RCBP), pois estes centros coletam e armazenam as
informacdes de casos novos em uma populagdo. Tais centros sdo alimentados por
informacfes que sao fornecidas por hospitais, sendo que no Brasil existem 19
RCBP, porém nenhum encontra-se no estado de Roraima. Por ndo haver RCBP em
Roraima, as informacfes ainda sao muito precarias o que resulta em dados
epidemiologicos imprecisos de cancer. Desta forma, os dados que s&o informados
acabam ndo sendo a realidade do estado (BENETTA, 2014).

Alguns dos artigos pesquisados apontam sobre a prevaléncia do cancer de
mama e colo de utero em mulheres. Segundo dados do Instituto Nacional do Cancer
(2020) em Roraima existe a prevaléncia do cancer no género feminino. Os dados
apontam que os tipos de cancer mais prevalentes nos homens sao: proéstata,
Pulméo, estomago, colon e reto. Enquanto nas mulheres os tipos sdo: mama, colo
de utero, colon e reto (INCA, 2020).

Segundo um estudo que foi conduzido em Roraima sobre o céancer de
mama, entre os anos de 2008 e 2012, existe a maior incidéncia de mulheres numa
média de 52 anos, casadas e com baixa escolaridade, tabagismo e etilismo néo
eram frequentes, assim como o historico familiar se mostrou negativo em 70%
(BENETTA, 2014). Em outro estudo realizado em 2014, mostrou a prevaléncia do
cancer de colo de utero, porém apontou que existe uma boa cobertura para o
programa de rastreamento do cancer de colo do utero no estado de Roraima,
demonstrando um indice acima da média que é sugerida pela OMS para um controle
da doenca. Entretanto, afirmam que o desconhecimento da doenca e as medidas de
prevencdo ainda se apresentam como fortes fatores de risco para os programas
preventivos, em especial a populacdo com baixo poder de renda (NAVARRO, 2015).

Apontam-se que as desigualdades regionais de acesso as etapas que
possuem programas de rastreamento, causam dificuldades para que se tenha
sucesso no diagnostico e tratamento correto em diversas areas do pais. Sendo que

o Norte é a regido que apresenta a menor taxa de estadiamento precoce da doenca.
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Busca-se mostrar também que as subnotificacdes da doenca, talvez seja o real
motivo que interfere numa boa coleta de informagdes e dados corretos a respeito do
cancer na regido norte (SILVA et al., 2020).

No entanto, com todos os desafios existentes tanto em nivel mundial e
nacional, quanto regional, é reconhecido que o Brasil est4 entre um dos paises que
mais avancaram na consolidacdo de um sistema de vigilancia e cuidados sobre o
cancer, trazendo grande contribuicdo para as estimativas dentro da regido das
Américas e em todo contexto mundial (INCA, 2018).

Para o paciente oncologico, pode ser oferecido vérias possibilidades de
tratamentos, sendo os principais métodos a cirurgia, quimioterapia, radioterapia e
tratamento paliativo. Observa-se que os procedimentos podem ser utilizados de
forma isolada ou combinados, sendo que alguns apresentam muitos efeitos
colaterais toxicos para os pacientes. E importante ressaltar que a terapéutica pode
trazer sofrimento e angustia para os pacientes e familiares, pois serdo realizadas
manobras invasivas, agressivas e que muitas vezes trazem desconforto ao paciente.
Para que seja utilizado um desses recursos terapéuticos € avaliado o tipo da doenca
e extensao, sendo que durante o tratamento podem ocorrer algumas fases como: a
manutencao, intercorréncias clinicas, alta terapéutica, recaida, prognoéstico fechado,
fase terminal ou cura. Portanto, alguns resultados para o tratamento dependem de
todo o contexto entre os aspectos da doenca que se relacionam com o individuo,
assim como o tipo de tumor, a condicdo psicoldgica, o tratamento proposto e todos
os efeitos vivenciados em sua vida pessoal e social (CHABNER; LONGO, 2015).

A ciéncia avanca cada vez mais nos estudos sobre o tratamento para o
cancer, e através dessas opcbes o meédico deve escolher o melhor tratamento.
Dentre as modalidades de tratamento esta o procedimento cirargico, este tipo de
tratamento ira realizar a retirada do tumor através da cirurgia oncoldgica, com
intencdo de remover todo o tumor. Quando o cancer se encontra em fase inicial ele
pode ser curado ou controlado, este procedimento é considerado o tripé para o
tratamento da doenca, pois, quando necessario pode ser associado a quimioterapia
e radioterapia proporcionando melhores resultados levando a cura, sobrevida e
qualidade de vida (INCA, 2019).

A quimioterapia é o tratamento que utiliza medicamentos que agem
combatendo o cancer, pois 0s medicamentos irdo se misturar com o sangue que

serd levado para todas as partes do corpo, causando a destruicdo das células
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doentes que formam o tumor e impedindo que se espalhem (INCA, 2019). Um dos
principios da quimioterapia é a toxidade para células do organismo, principalmente
para as células tumorais. A quimioterapia pode trazer alguns efeitos colaterais como:
dor, mucosite, queda de cabelo, nduseas e vémitos, alteracdes de peso, fadiga e
ansiedade. A quimioterapia pode ser curativa para alguns tipos de cancer, porém em
outros casos ela pode ser combinada com outro tipo de tratamento, assim como
pode ser uma quimioterapia paliativa, onde a intencdo ndo seria mais curativa e sim
reduzir o tumor para que o0 paciente possa ter uma melhor qualidade de vida
(KALIKS; HOLTZ; GIGLIO, 2012).

Outra opc¢do € a radioterapia, trata-se de um tratamento que utiliza radiacao
para destruir as células tumorais ou impedir o crescimento do tumor. Na radioterapia
S80 necessarias varias sessdes que podem variar de acordo com a localizacéo do
tumor, a extensdo, os exames e 0 estado de saude do paciente. O resultado do
tratamento geralmente € positivo, pois o tumor pode desaparecer levando a cura ou
o controle da doenca. Porém, quando ndo se obtém a cura, o tratamento
radioterapico pode ser utilizado para melhoria da qualidade de vida, pois com
algumas aplicagbes o tumor tende a diminuir, o que melhora os sintomas
proporcionando alivio para o paciente (INCA, 2019).

Apesar de todos os tratamentos, alguns tumores ndo sao curaveis e buscam-
se explicacbes como a resisténcia e baixa sensibilidade de certos tumores a droga.
Assim, como outros ndo podem ser removidos por completo em uma cirurgia e
também podem mostrar uma resisténcia a radioterapia (KALIKS; HOLTZ; GIGLIO,
2012).

Dessa forma, ressalta-se alguns dos problemas que podem decorrer no
processo de tratamento e que dificultam o enfrentamento do paciente com cancer.
Para o paciente conviver com a doenca e todo o sofrimento que envolve um
tratamento oncoldgico, gera-se uma dependéncia deste aos familiares. Sendo assim,
podemos colocar a importancia do apoio familiar que pode promover uma sensacao
de seguranca para o paciente proporcionado a consolidacdo dos lacos familiares que
podem ser benéficos para a diminuicdo do sofrimento e o enfrentamento em todo o
processo (BATISTA; MATTOS; SILVA, 2015).

O trabalho de atencdo ao cancer deve ser refletido e estruturado baseando-se
na integralidade, como principio que possibilite a articulacéo entre os profissionais de

saude e a atencdo as demandas e necessidades da unidade de cuidado. Para tanto,
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deve-se enfatizar que nas fases iniciais do cancer, o tratamento geralmente é invasivo
e agressivo, com objetivo de cura ou remissdo. Porém, quando a doenca ja se
apresenta em estdgio avancado, ou evolui para esta condicdo, a abordagem do
tratamento de cuidados paliativos deve entrar em cena no manejo dos sintomas de
dificil controle e de alguns aspectos psicossociais associados a doenca. O tratamento
paliativo, através de seus procedimentos, visa garantir uma melhor qualidade de vida
para pacientes na fase terminal em que o paciente tem pouco tempo de vida
(CARERO, 2001).

4.2 CUIDADOS PALIATIVOS

Atualmente, com o desenvolvimento cientifico, estdo sendo acrescidos a
medicina tradicional, novos paradigmas voltados ao Cuidado Integral ao paciente.
Nestes, encontra-se os Cuidados Paliativos.

A palavra paliativo deriva do Latim pallium, significando manta ou coberta,
implicando ndo somente em considerar a dimenséo fisica, mas dando importancia as
dimensdes psicoldgica, social e espiritual (MELO, VALERO, MENEZES, 2013).
Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (2018), estima-se que 14% das pessoas
gue necessitam de cuidados paliativos devem recebé-los e que aproximadamente
80% dos pacientes com cancer fora de possibilidade terapéutica necessitem de
cuidados paliativos, pois a doenca muitas vezes € diagnosticada em estagios
avancados e apresentando pouca chance de cura.

Para a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2012),
historicamente o cuidado paliativo se confunde com o termo hospice, onde a palavra
surge dos primordios da era crista, e eram abrigos que se destinavam a receber para
os cuidados peregrinos e viajantes. Ja na era moderna, o movimento hospice foi
trazido por Cicely Saunders, uma inglesa, médica e com formag¢do humanista. O
cuidado paliativo moderno passa a ter embasamento através de um primeiro estudo
gue inclui 1.100 pacientes com cancer em estagio avancado que eram abrigados e
cuidados pelo St. Joseph’s Hospice. Ja em 1970, Cicely Saunders encontra com
Elisabeth Kluber-Ross, que fez com que o movimento crescesse nos Estados
Unidos. O comité de Cancer da Organizacdo Mundial de Saude em 1982, criou um
grupo para que se pudesse definir politicas que tivesse o objetivo de estratégias

para o alivio da dor e cuidados do tipo hospice para pacientes com cancer. A OMS
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em 1990 publica sua primeira definicdo de cuidados paliativos que atribui o cuidado
ativo e total dos pacientes cuja doenca néo responda a nenhum tratamento de cura.
Objetivando a promocdo da melhor qualidade de vida possivel para pacientes e
familiares. Este conceito foi revisado pela OMS em 2002 e substituido pelo atual
conceito (CARVALHO; PARSONS, 2012).

De acordo com a ANCP (2006), definiu os Cuidados Paliativos como uma
abordagem ou tratamento que melhora a qualidade de vida de pacientes e familiares
diante de doencas que ameacem a continuidade da vida, de forma que seja
necessario avaliar e controlar ndo somente a dor, mas todos os sintomas de natureza
fisica, social, emocional e espiritual. Assim como para ANCP (2012), o foco do
cuidado paliativo ndo sao protocolos e sim principios, que envolve as doengas que
ameacem a vida, tendo o cuidado desde o diagnostico. Ocorre a ressignificacdo onde
nao é falado sobre impossibilidade de cura, mas abordado sobre possibilidade ou nado
de um tratamento que possa modificar a doenca, afastando a ideia de n&o ter mais
nada o que se fazer. E uma abordagem pioneira que traz a espiritualidade dentre as
dimensdes a serem cuidadas ofertando conforto e incluindo a familia num suporte
necessario em todo o processo e apos suas perdas (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Com o conceito revisado a Organizacdo Mundial da saude (2018), define que
0s cuidados paliativos serdo todos os cuidados proporcionados por uma equipe
multidisciplinar com o objetivo de proporcionar qualidade de vida ao paciente e seus
familiares que enfrentam uma doenca incuravel. Através da premissa de que esses
cuidados devem ser iniciados no diagndéstico e que o paciente e seus familiares sejam
acompanhados com medidas terapéuticas durante todo o percurso de tratamento, e
diante da falha dos tratamentos curativos, que as medidas paliativas sejam incluidas e
gue o cuidado seja o foco principal e ndo mais a cura. Sob a mesma visao, Teixeira
(2002), traz que os cuidados paliativos deverédo trazer uma assisténcia ativa e integral
as pessoas que padecem de enfermidades incuraveis, quando os tratamentos ja nao
séo eficazes, tem como o principal foco o controle da dor e eventuais sintomas fisicos,
objetivando um apoio que direcione o paciente ao enfrentamento e possa trazer a
compreensao das necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais.

Os cuidados paliativos terdo como esséncia aliviar os sintomas, a dor e 0
sofrimento, através da integracdo dos aspectos psicologicos e espirituais e através de
proporcionar uma visdo de que a morte é um processo natural e que representa o fim

do ciclo de vida do ser humano. Através dos cuidados paliativos, é possivel promover



26

um apoio aos familiares dos pacientes, para que eles possam enfrentar o processo de
adoecimento, luto e todas as suas perdas (PONTES; ESPINDULA; DOVALLE;
SANTOS, 2007). Quando se presta os cuidados paliativos, estdo também respeitando
a dignidade humana, e isso, ir4 exigir muito mais do que o dominio de técnicas,
requer uma mudanca no paradigma de que as Ciéncias da Saude devem manter a
vida, e sim que a assisténcia a salde se prolongue até a morte, tendo como enfoque
manter a qualidade e eficiéncia, quando os procedimentos de cura ja ndo serdo tédo
eficazes (BUSHATSKY, 2010).

Os cuidados paliativos podem ser oferecidos em diferentes contextos, tais
como: instituicdes de saude, domicilio do paciente, ou casas no estilo hospice.
Buscando proporcionar a atencdo dos aspectos pessoais, sociais, afetivos,
psicologicos para que se possa aprimorar a qualidade de vida do paciente e seus
familiares (PONTES; ESPINDULA; VALLE; SANTOS, 2007). O tratamento em
Cuidados Paliativos reune as aptidoes de uma equipe multiprofissional para ajudar o
paciente a adaptar-se as mudancas de vida impostas pela doenca, promovendo uma
reflexdo necessaria para o enfrentamento desta condicdo. O cuidado ofertado
devera promover uma ressignificacdo na relacdo profissional de saude-paciente-
familiares, onde a equipe de saude deve apresentar uma postura participativa, que
envolva a familia, abrindo uma via de comunicagcdo e colaboracédo entre eles em
todo o percurso do tratamento do paciente (CUNHA, PITOMBEIRA, PANZETTI,
2018).

Os cuidados paliativos devem envolver acdes das equipes de saude que
devem ser realizadas nos diversos niveis de atencdo, pois 0 paciente ira retornar
para sua casa e podera acontecer uma ruptura na continuidade do
acompanhamento. Sendo assim, deve acontecer uma organizacado e conexao entre
as diferentes estratégias de saude, considerando que os cuidados que serao
realizados em domicilio possuem um papel importante, pois conecta a familia ainda
mais ao paciente e a equipe, apresentando grande humanizacéao e possibilitando um
processo de desospitalizacdo, amenizando o sofrimento dos sujeitos e promovendo
a continuidade do cuidado (SILVA et al, 2018).

Segundo a ANCP (2006), o término de uma terapia curativa para o cancer nao
significa o final de um tratamento ativo, mas mudancas nos focos do tratamento.
Trata-se de uma trama relacional complexa e interativa, que envolve varios

elementos, como as diversas categorias profissionais, e em conjunto a elas, a familia,
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0 contexto sociocultural e diversos outros elementos, o foco se transfere do sujeito
para os sistemas humanos. Desta forma, o individuo devera ser reconhecido em seu
contexto, em uma busca atenta para compreensdo dos fenébmenos envolvidos em sua

rede de relagdes interpessoais.

4.3 CUIDADOR FAMILIAR DO PACIENTE ONCOLOGICO

Falar sobre uma doenca crénica como o cancer é dificil e traz muita aflicéo
gue ndo acomete somente o portador da patologia e sim, envolve todos os familiares
e pessoas proximas ao paciente. O processo de terminalidade € um momento
significativo, por envolver varias consequéncias negativas, emocionais e fisicas que
atinge pacientes e familiares que vivem diariamente esta realidade (CUNHA;
PITOMBEIRA; PANZETTI, 2018).

A partir desse cenario, varios sdo os encargos dos cuidadores familiares, nao
somente as tarefas fisicas, como também todo o sofrimento emocional envolvido no
adoecimento, pois muitas das vezes os cuidadores negligenciam suas proprias
necessidades em prol do paciente. Os cuidadores na maioria das vezes séo parentes,
parceiros, ou amigos que tem vinculo pessoal significativo com o paciente, sendo
assim, oferecem uma assisténcia ao seu ente querido acometido pelo cancer em uma
fase onde ndo existe mais uma possibilidade curativa e sdo oferecidos o tratamento
de cuidados paliativos (BORGES et al., 2017). Ressalta-se, que geralmente quando
uma pessoa recebe o diagnéstico em que a doenca esta fora da possibilidade de
cura, toda sua familia sofre junto, gerando inUmeros sentimentos e reacées como
negacdo, raiva, fechamento ao dialogo, dentre outros (CRUZEIRO; PINTO;
CESARIANO; PEREIRA, 2012).

E comum acontecer que a familia ndo esteja preparada para assumir a
responsabilidade do cuidado ao paciente, necessitando ser orientada sobre as
necessidades e habilidades necessérias para cuidar do paciente em domicilio. E
importante ressaltar o apoio que deve ser oferecido aos cuidadores, pois €
inquestionavel a importancia do cuidador na assisténcia do paciente, onde ele
assume responsabilidades pelas necessidades integrais do paciente que esta
incapacitado de se cuidar (SANCHES; FERREIRA; DUPAS; COSTA, 2010).

O cuidador domiciliar informal, caracteriza-se por individuo, que nao possuli

uma formacdo especifica e desenvolve a habilidade de cuidar pela préatica, pois
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geralmente o cuidador familiar € pego de surpresa e ndo se encontra preparado para
lidar com a situacdo de adoecimento do paciente, tendo que reorganizar sua vida
através das mudancas que surgem pelo fato do papel que este tem que
desempenhar. Com as tarefas rotineiras e as pressdoes da demanda de cuidado,
algumas vezes o cuidador passa a apresentar comportamento de exclusédo social,
isolamento afetivo, depressédo e perda da sua perspectiva de vida (YAVO; CAMPOS,
2016).

Observa-se que com o0 avanco da doenga, aumentam os cuidados com o
paciente, e o papel do cuidador se modifica, necessitando de uma adaptacdo. O
cuidador familiar acompanha o paciente nas etapas da doenca, enfrentando toda a
carga de trabalho fisica e emocional que tendem a se intensificar com a evolugéao da
doenca. Desta forma, o olhar em relacdo ao cuidador € diminuido, colocando em
segundo plano suas necessidades, fato que pode gerar uma sobrecarga fisica,
financeira, emocional, dentre outras (CUNHA; PITOMBEIRA; PAZETTI, 2018).

Para tanto, verifica-se que o cuidador se preocupa em atender todas as
necessidades do paciente, deixando de lado suas necessidades e expectativas. E
importante salientar, que a maioria dos cuidadores ndo esta preparado para prestar
os cuidados, assim como ndo detém os conhecimentos técnicos. E necesséario que
sejam desenvolvidos meios para aliviar a carga do cuidador, criando uma estrutura de
apoio em que tanto o paciente quanto seus familiares sejam beneficiados. Sendo
assim, € necessaria uma abordagem multidisciplinar personalizada, para que seja
fortalecida a confianca do cuidador, desta forma aumentando a qualidade do cuidado
(BORGES et al., 2017).

Tal abordagem multidisciplinar € oferecida por uma equipe de profissionais
gue proporcionardo cuidados paliativos ao paciente e apoio aos familiares, essa
modalidade de assisténcia visa a qualidade de vida do paciente fora de possibilidade
de cura, tendo como principio considerar a morte um processo normal da vida,
proporcionando alivio do sofrimento fisico, emocional, espiritual e psicossocial. As
equipes de cuidados paliativos podem atuar tanto em instituic6es como em domicilios,
pois independente do local é importante inserir a familia no processo, por essa ser de
grande relevancia no processo de enfrentamento do paciente (CRUZEIRO; PINTO;
CESARIANO; PEREIRA, 2012).

Existe a preocupagdo em que o apoio dos cuidadores familiares, seja de

grande importancia, pois € necessario ter consciéncia da necessidade de capacitar as
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familias, através de equipes multidisciplinares, desta forma proporcionando um
melhor cuidado para o paciente, assim como promover um autocuidado para 0s
cuidadores. Portanto, as equipes de salude podem oferecer melhorias nas habilidades
de cuidados, identificando elementos que possam causar obstaculos e auxiliando nas
resolucdes dos problemas, para que estes cuidadores familiares, possam cumprir as
tarefas e sentir-se amparados, através da integracdo da equipe multidisciplinar com a
familia e paciente (REIGADA; RIBEIRO; NOVELLAS, 2014).

A redefinicdo de Cuidados paliativos proposta pela OMS incorpora o auxilio
para familia cuidadora em todo periodo de enfrentamento da doenca, assim como na
fase de luto. Portanto, quando o atendimento ndo consegue atender a demanda do
paciente e da familia, isto gera um sofrimento e desamparo aos cuidadores. O apoio
da equipe multidisciplinar € importante para o enfrentamento do paciente e cuidador,
proporcionando um suporte e gerando uma confianca para que este paciente
permaneca no conforto de seu lar. Sendo assim, tal apoio permite que o cuidador
familiar tenha resultados satisfatorios e conte com elementos facilitadores para que
possa auxiliar e gerar conforto tanto fisico quanto emocional na prestacdo de
cuidados nessa fase paliativa (PINHEIRO; MARTINS; OLIVEIRA; LIMA, 2016).

Considera-se que existe uma necessidade de buscar aprofundar os
conhecimentos sobre a vivéncia do cuidador familiar, numa forma mais abrangente,
ressaltando ndo s6 atividades de rotina, mas também coletando informacdes
subjetivas de caracteristicas emocionais. E fato que as dificuldades, a dor e todas as
preocupacdes se fazem presente no ato de cuidar, desta forma, pode-se buscar um
significado para esse ato, compreendendo que cuidar envolve a construcdo de
guestdes subjetivas (YAVO; CAMPOS, 2016). Vale ressaltar que compreender as
vivéncias de ser um cuidador familiar de um paciente com cancer em cuidados
paliativos, contribui para uma reflexdo dos significados das experiéncias que sao
vividas no contexto familiar, considerando as particularidades de cada unidade, assim
como 0s comportamentos e sentimentos sobre a experiéncia do adoecimento e da
iminéncia da morte trazendo muitas vezes a voz de um sofrimento que estava oculto
(REIGADA; RIBEIRO; NOVELLAS, 2014).
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4.4 ENFRENTAMENTO DA IMINENCIA DA MORTE E A BUSCA POR QUALIDADE
DE VIDA

Segundo Sales (2003), o cuidado paliativo se define por valorizar o ethos,
como um conjunto de sentimentos que serdo sentidos e expressados pelo ser
humano, dando atencdo aos aspectos emocionais e entrando em oposi¢cdo ao
método tradicional, que busca a cura como verdade absoluta. Como cita Kovacs
(2014), que cuidar nao se direciona apenas em eliminar sintomas e sim promover
alivio, bem-estar e conforto.

O paciente oncoldgico em cuidado paliativo, sofre pela situacdo em que esta
vivendo, e tem que lidar com um amplo aspecto de sentimentos e emocdes que
muitas vezes séo negligenciados, pois a sociedade atual ndo suporta ver e lidar com
o sofrimento, buscando de forma imediata tentar elimina-lo. Neste sentido, &
importante salientar que o ideal seria que 0 paciente recebesse assisténcia
psicoterapica a fim de ajudar a lidar com sentimentos como culpa e luto antecipado,
retomando assim, o conceito de boa morte, sem dor e respeitando os seus desejos
(KOVACS, 2014).

Segundo Elisabeth Kubler-Ross (1996), em seu livro “Sobre a morte e o
morrer”, as emogdes e sensagdes que sao vivenciadas diante da morte iminente
podem ser sistematizadas em cinco estagios: negacdo e isolamento, raiva,
barganha, depresséo e aceitacdo. A morte € parte do ciclo vital, porém ainda é
considerada um tabu em nossa sociedade.

No primeiro estagio da negacéo e isolamento, que pode se passar ap0s o
diagndstico, o paciente busca provar de inimeras formas que houve um engano,
gue aquilo ndo pode esta acontecendo com ele, para que haja a absorcao da ideia o
paciente necessita de um tempo para se adaptar (KUBLER-ROSS, 1996).

No segundo estagio, pode acontecer a raiva, onde o0 paciente se sente
inconformado por ter que interromper 0s seus planos e sua vida, encontra-se
cercado por ressentimento. Esse é um periodo dificil, onde o paciente pode
descontar nas pessoas que estdo ao seu redor, onde muitas vezes sao 0s principais
cuidadores que sofrem com sua revolta. E importante que a equipe e os familiares
busquem ter empatia e compreensdo para contornar a situacdo que € vivenciada
pela nova condicdo e todo o processo que esta em curso (KUBLER-ROSS, 1996).

No terceiro estagio, falamos da barganha, que é vivido por um curto tempo,
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aqui acontece uma tentativa de negociacdo em adiar a morte, podem acontecer
promessas de bom comportamento, novas atitudes, mudancas que envolvem o
estilo de vida, todas tentativas para prolongar a sobrevivéncia. Algumas vezes, o
paciente busca a fé e sao feitas barganhas com Deus, que geralmente sdo mantidas
em segredos (KUBLER-ROSS, 1996).

Geralmente, quando o paciente ndo consegue mais negar sua doenca,
ocorre o0 estagio da depressao, todo o impacto da doenca no individuo e todas as
alteragcbes sofridas por ele como o enfraquecimento financeiro, afastamento dos
filhos causam este sofrimento. E abordado dois tipos de depresséo sendo: a reativa
gue necessita de uma abordagem multidisciplinar com o apoio psicoldgico e social. E
0 segundo tipo preparatorio, onde o paciente percebe as perdas iminentes
(KUBLER-ROSS, 1996).

Por fim, temos o Ultimo estagio, da aceitacdo, em que se 0 paciente teve
tempo necessario e apoio para superar todo o processo, ele ndo sentira nem
depressao ou raiva. Este estagio pode coincidir com o0 momento de maior desgaste
fisico e também como um periodo onde o paciente busca expressar seus
sentimentos necessitando de um apoio de pessoas preparadas para esse contato
(KUBLER-ROSS, 1996).

A morte €& parte da vida, porém causa medo, intranquilidade, pois €
entendida como o ponto final da vida biolégica. Apesar de a morte ser considerada
como um processo biolégico normal a evolucdo do ser humano, ela produz
sentimentos de dor e sofrimento que sdo dificeis de serem expressados e por mais
gue haja uma tentativa de esconder a morte daqueles que estdo em fase terminal,
eles sempre estdo cientes da sua finitude. Por isso, a atitude mais viavel é
acompanhar, e aos poucos, conduzir o enfermo a tomar consciéncia do estagio da
sua enfermidade (SALES, 2003).

A morte e o sofrimento fazem parte de nossas vidas e ndo estdo distantes
de nossas realidades. Portanto, a preocupacdo com a compreensao da morte e de
Seus processos é importante, bem como a preocupacdo com a dignidade humana
(SADOCK & SADOCK, 2007). O processo de aceitacdo dependera do apoio social
recebido, além de outros fatores como maturidade, personalidade, entre outros.
Outro fator importante é a religiosidade e espiritualidade, recursos comumente
utilizados que podem amenizar o sofrimento emocional e auxiliar no encontro das

forcas necessarias para o enfrentamento (SALES, 2003).
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E importante promover a autonomia do paciente na tomada de decisdes
sobre a sua vida, estabelecendo canais de comunicacdo com a familia e os
profissionais de salde. Deve-se facilitar o desenvolvimento de formas de
enfrentamento saudaveis para lidar com o sofrimento relacionado ao processo de
morrer, sendo auxiliado pela equipe de cuidados paliativos, dentre eles, destaca-se,
a figura do psico-oncologista (KOVACS, 2014).

Ao enfocar o campo de atuacdo do psicélogo, ressalta-se a Recomendacédo
sobre a Sistematizacdo da Atuacdo do psicologo Hospitalar que foi produzida pelo
CRP-MG em agosto de 2009, o documento trata da insercéo do psicélogo na equipe
multidisciplinar em diversos servicos como: Unidades de tratamento intensivo - UTI,
pacientes de cirurgias bariatricas, atendimento perinatal, atendimento em oncologia,
servigos de dialise, dentre outros. Atraves dessa inser¢cao na equipe multiprofissional
deve-se conjugar os diferentes saberes, sendo possivel ampliar a atuacdo tendo
como objetivo uma maior troca e integracdo visando proporcionar qualidade e
beneficios e uma atencdo mais abrangente para os usuarios (MIRANDA; LIMA;
SANTOS, 2015).

Neste contexto, ressalta-se que para além do cuidado direcionado ao
organismo doente, deve-se considerar o paciente em sua totalidade, considerando
assim, os demais aspectos de sua existéncia, desta forma deve-se proporcionar um
suporte adequado que englobe todos estes aspectos. E como jA mencionado, o
psicélogo tem um papel importante como participante e atuante da equipe de
cuidados paliativos, onde a intervencdo também pode ser direcionada para 0s
aspectos psicossociais do paciente e seus familiares, atuando com a reducédo do
sofrimento psiquico. Além disso, a atuacdo do psicologo junto da equipe de cuidados
paliativos deve objetivar o resgate da singularidade do paciente que se encontra ha
iminéncia da morte, assim como ajudar a significar a histéria da organizacéo familiar
e como os envolvidos enfrentam o momento de dor e adoecimento de seu familiar
(NUNES; FARIA; NOGUEIRA; VIEIRA, 2015).

Atualmente torna-se cada vez mais necessario oferecer um
acompanhamento diferenciado para pacientes e cuidadores familiares e a partir
dessa nova visdo, surge a Psico-oncologia, que traz uma definicdo complexa devido
a dificuldade de delimitar os campos de atuagéo da psicologia e oncologia. A Psico-
oncologia pode ser entendida como um conjunto de atividades interdisciplinares no

campo da saude, podendo atuar em programas de intervencédo clinica e pesquisas



33

cientificas. A psico-oncologia atua como uma sub-especialidade da oncologia,
buscando estudar as dimensfes psicologicas presentes no diagnostico, o impacto
gue a doenca oncoldgica traz no emocional do paciente, familiares e equipe de
saude, assim como identificar as variaveis psicolégicas e comportamentais
presentes na incidéncia do céncer e na sobrevida do paciente (OLIVEIRA;
ANDRADE, 2019).

O psico-oncologista, pode desenvolver um plano para o manejo dos
sintomas psicoldgicos, ndo se limitando apenas a compreensdo e planejamento
terapéutico para reducdo dos sintomas, mas também conhecer a forma como cada
paciente irA enfrentar a situacdo, e auxiliar o paciente a elaborar os recursos
necessarios para o enfretamento e diferentes estratégias para diminuir o sofrimento
psiquico (SORATO, 2013). Desta forma, as estratégias psico-oncoloégicas visam
desenvolver formas de enfrentamento, propiciando a expressédo das emoc¢des como
possibilidade de comunicagéo, possibilitando mudancas relacionadas ao estigma da
doenca, buscando revisar os valores de vida, assim como estabelecer um vinculo
familiar significativo (LIBERATO; CARVALHO, 2008).

Novos paradigmas no cuidado ao paciente oncolégico em cuidados
paliativos sugerem a valorizacdo do bem-estar do paciente por meio da promocéao da
gualidade de vida. A acao profissional deve centrar-se na busca pela qualidade de
vida e o comportamento do paciente e de seus familiares, devera direcionar-se para
0 estabelecimento de novas conviccdes e potencialidades conforme suas
necessidades (FLORIANI; SCHRAMM, 2008).

Ressalta-se que a qualidade de vida se relaciona com o estado subjetivo de
saude do sujeito, onde liga-se fortemente ao impacto de saude do paciente e sua
capacidade de viver e interpretar a vida centrada na sua avaliagdo subjetiva
(AVELAR, 2006). Abordar o tema qualidade de vida no processo da finitude, pode
parecer paradoxal, uma vez que, vida e morte parecem se opor. Contudo, o termo
gualidade de vida, visa resgatar a autonomia e dignidade de quem esta morrendo,
oferecendo ao paciente a possibilidade de se manter sujeito de desejos e escolha,
mesmo em seus momentos finais (SEABRA; AGUIAR, 2013).

Com as descobertas da ciéncia, atualmente é possivel que uma pessoa
conviva com a doenga sem perder sua qualidade de vida, para tanto é necessario
gue haja uma adaptacdo do estilo de vida do paciente as suas limitagdes, ou seja,

uma nova realidade.
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Diante de varias implica¢cdes surgidas do estado patolégico do paciente e
sua interpretacao subjetiva, deve-se dar-lhe voz e escutar suas aflicdes, entendendo
a subjetividade de cada individuo. Desta forma, a direcdo que deve ser tomada para
a melhora da qualidade de vida é respeitar o desejo do paciente, ajudar na busca de
mecanismos de enfrentamento que irdo auxiliar na recuperacdo e manutencéo de
sua autoestima e estabilidade emocional diante da situagdo (BALDOINO et al.,
2013).

E de fundamental relevancia a participacdo do cuidador familiar na vida do
paciente, além da abordagem da rede social significativa, de seu contexto e de
condi¢cGes de desenvolvimento. Pois, na condi¢cao de cuidados paliativos, o processo
de terminalidade e morte serd um fendmeno individual, familiar e social. A morte
representara uma crise no ciclo vital e a familia precisara elaborar uma significativa
reorganizacao em seu sistema para a continuidade do ciclo de vida familiar (WALSH,;
MCGOLDRIC, 1998).

No domicilio, todas as etapas pelas quais passa 0 paciente oncologico se
tornam mais tranquila, norteadas pelo seu desejo e de sua familia, pois 0 ambiente
domestico ira envolver a interagdo das pessoas, atividades, pertences, preferéncias,
lembrancas, espiritualidade e possibilidades de mudancas. Assim, possibilita-se o
afastamento do sentimento de soliddo, muito presente, durante as internacdes ou
tratamentos mais complexos. Num ambiente doméstico, cercado de pessoas
gueridas, o paciente e a familia, tem a oportunidade de resgate de relacoes,
ressignificacao de valores, sentidos e questdes pendentes (FIGUEIREDO; BIFULCO,
2008).

Importante ressaltar que os Cuidados Paliativos tendo como foco a promocéao
da qualidade de vida e alivio do sofrimento, dirige-se também sua assisténcia ao
cuidador familiar e a familia, a fim de que todos os envolvidos no processo de finitude
possam se sentir acolhidos e consolados ao terem a sensacdo de que fizeram o
possivel para a promocdo do bem-estar do seu ente querido em processo de

terminalidade.



35

5 METODOLOGIA

O presente trabalho de dissertacdo trata-se de um estudo de carater
qualitativo, descritivo e analitico, dividido em dois momentos: levantamento
bibliografico sistematico relacionado com a tematica e pesquisa de campo na
perspectiva qualitativa fenomenoldgica, visando investigar as vivéncias psiquicas e
as redes de apoio experienciadas pelo cuidador familiar de pacientes oncolégicos
em cuidados paliativos.

A pesquisa bibliografica € construida a partir da base de material ja
publicado, como livros, revistas, jornais, teses, dissertacdes e artigos cientificos. Nos
meios atuais a principal forma da busca de dados se da em consultar bancos de
dados eletronicos que possam fornecer o material que ira subsidiar a pesquisa (GIL,
2010).

O levantamento bibliografico foi pesquisado nas plataformas de bases de
dados de pesquisa SCIELO (Scientific Eletronic Library Online), LILACS (Literatura
Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), BVS-PSI (Biblioteca Virtual
em Saude - Psicologia Brasil) e as Bases de dados de Teses e dissertacoes,
utilizando os seguintes descritores: cuidador familiar oncoldgico, cuidado paliativo
oncoldgico e home caregivers. Todos 0s estudos encontrados auxiliam com o
entendimento da tematica pesquisada.

O objetivo da pesquisa qualitativa busca explicitar dados ou construir
modelos tedricos aplicaveis na pratica. Que tem por finalidade o estudo das
representacdes, das relacdes, percepcdes e crencas que serdo o resultado do que é
interpretado pelo individuo a partir das suas construcdes a respeito da producéo e
reproducado de sua vida (OLIVEIRA; BAIXINHO; PRESADO, 2019). Em se tratando
de pesquisa qualitativa e fenomenoldgica, traz a proposta de investigar e descrever
as experiéncias vividas imediatas pela consciéncia (reducédo fenomenolégica) e ao
analisar busca o distanciamento delas (reducao transcendental) que serdo melhores
explicitados no proximo sub-capitulo (BELLO, 2019; ESPINDULA; GOTO, 2019).
Portanto, buscard a interpretacdo do mundo da vida através da consciéncia da
pessoa partindo da base de suas experiéncias (GIL, 2010).

O método utilizado para analise foi feito através da proposta de pesquisa
fenomenolégico-psicologico-empirico, que foi concebida por Giorgi e Souza e

adaptada por Espindula; Goto (2019), Feij6o; Goto (2016), tal andlise permite que a
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narrativa do sujeito pesquisado, possa surgir sem nenhum tipo de interferéncia ou
definicdo prévia do investigador, o que ird possibilitar ser o mais auténtico possivel
ao fendmeno estudado (GOTO; COSTA; SCHIEVANO, 2018).

5.1 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO: FENOMENOLOGIA

Enquanto escola de pensamento contemporaneo, a fenomenologia surgiu a
partir da obra de Edmund Husserl, trazendo impacto na filosofia e gerando uma
influéncia na forma como o homem pensa sobre si e sobre 0 mundo (GIORGI,
SOUZA, 2010).

A palavra fenomenologia é composta por duas partes originadas de palavras
gregas, onde “fenémeno” traz um significado daquilo que se mostra e “logia” vem da
palavra grega logos, que para eles tinha muitos significados como pensamento,
capacidade de refletir. Dessa forma, fenomenologia pode ser definida como uma
reflexdo de um fenémeno ou sobre aquilo que se mostra (BELLO, 2006).

A fenomenologia busca compreender o ser humano que esta diante de nos,
propondo a descricdo das vivéncias que irdo se apresentar a percepcao. A atencao
do pesquisador deve esta voltada para a busca de uma compreensdo do mundo
através da consciéncia do sujeito com base nas suas vivéncias, sendo o objeto de
estudo, o fendmeno tal como ele se apresenta na consciéncia. Seu objetivo € chegar
a contemplacdo das esséncias. Sendo assim, o pesquisador deve extinguir a
separacao entre sujeito e objeto e emergir no mundo do outro, voltando-se assim
para a observacado da relacdo entre o sujeito e objeto. Portanto, a fenomenologia é
um método rigoroso proposto por Husserl que busca compreender o ser no mundo,
na vida em sua totalidade (GIL, 2010).

Para a fenomenologia, a vivéncia € uma parte fundamental, ela € a estrutura
essencial da subjetividade e constituida pela intencionalidade. Podemos conceituar
gue toda vivéncia € vivéncia de alguma coisa, levando em conta que € ser
consciéncia de algo. Para tanto, esse vivenciar alguma coisa € também um viver que
se abre para algo. Para que se compreenda melhor a intencionalidade, ndo devemos
interpretar as vivéncias como ocorréncias, pois ela se da de modo imediato.
Podemos compreender a vivéncia intencional como um evento, pois o vivenciar ndo
€ um processo que possa ser representado como um objeto. No vivenciar o

pesquisador se percebe emergindo na relagao interpessoal (FERNANDES, 2010).
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E importante pontuar a diferenca entre experiéncia e vivéncia. A experiéncia
se refere a algo interno, as significagbes que sdo acumuladas ou os conhecimentos
adquiridos na vida. Dessa forma, a experiéncia traz um sentido subjetivo de algo que
se passara no interior do individuo (AMATUZZI, 2007).

O termo vivéncia é muito importante, pois toda vivéncia é psiquica, e ira se
referir a um estado de animo e um sentimento vital. Possui duas valéncias que séo:
a vivéncia contida na esfera psiquica que é representada pela forca vital; e a
vivéncia da consciéncia, da qual por meio dela, nos damos conta do que acontece
na esfera psiquica, e com isso, é possivel descobrir a forga vital que permite a
psique elaborar um processo de causalidade (BELLO, 2015). Sendo assim, a
vivéncia parte por uma experiéncia, onde ao descrevé-la temos que apreendé-la em
nosso interior (ESPINDULA, 2019). A experiéncia vivida demonstra-se como a
totalidade de significados de cada momento de experiéncia que se mostram anterior
ao seu desdobramento simbdlico. Sendo que, a origem da experiéncia adquirida sdo
as vivéncias que produziram no individuo um conhecimento que foi amadurecendo e
crescendo e se firmando na consciéncia (AMATUZZI, 2007).

Na relacdo de causalidade existente entre consciéncia e o mundo vivo,
coloca-se que a consciéncia pode conter vivéncias que se formam a partir da relacéo
com o mundo e que pode ser percebido através de percepcdo. Quando percebemos
um barulho por exemplo, podemos ter efeitos psiquicos desta percepcdo, como o
incomodo com o barulho. Desta forma, observa-se que a dimensao corporea permite
gue se perceba o som e sera essa vivéncia que determinara as rea¢des psiquicas.
Através desse sentido, pode-se observar a esfera psiquica que tem uma forca vital,
pois existe uma consciéncia dos estados que estou vivenciando e dos sentimentos
vitais. O incomodo que é causado pelo barulho € um estado psiquico e ter
consciéncia dele, permite perceber uma forca vital. A forca vital esta ligada a um
processo psiquico e quando as energias sao direcionadas a algo, significa que a
forca vital esta ativa. Porém, quando acontece o inverso e as energias sao retiradas,
a forca vital ndo estara ativa naquela direcdo. Sendo assim, a forca vital € a energia
gue nos permite compreender as mudancas dos estados psiquicos (BELLO, 2015).

A partir disso, podemos falar de corporeidade, e observa-se a ligacao
existente entre psique e corporeidade, tendo assim formado o corpo vivo. Podemos
falar das reacfes que chegam até nos pela corporeidade e através dos atos que

existem e sao de outra ordem, como o impulso instintivo e reagdes. Como o exemplo
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dado por Bello (2006), onde a autora cita que se ouvirmos um barulho, poderemos
ter uma reacéo de incomodo ou de medo. Porém, qual a origem desse medo? Isso,
nos traz a reflexdo que existem atos que ndo sdo de origem psiquica e nem de
carater corpéreo, emergindo assim, uma outra esfera que seria o espirito. Para
Husserl, o espirito é considerado a alma que se analisa em duas partes, onde uma é
formada pelos impulsos psiquicos ou atos que ndo podem ser controlados por nés e
a outra parte chamada de espirito que se liga aos atos da compreensao, que nos faz
decidir, refletir e avaliar (BELLO, 2006).

Podemos significar que ver e tocar sdo considerados como vivéncias, sendo
assim, se registramos esses atos, temos consciéncia. Observa-se que consciéncia
nao é refletir sobre atos a todo o momento, mas significa que temos a no¢éo do que
estd acontecendo por estarmos vivendo. Podemos viver essa consciéncia até
mesmo quando nao estamos refletindo sobre a vivéncia (BELLO, 2015). Através da
consciéncia percebe-se algo que sera transformado em uma reflexdo, desta forma
temos um primeiro nivel de consciéncia que serédo 0s atos perceptivos, seguidos de
um segundo nivel de consciéncia que sao os atos reflexivos (BELLO, 2006).

Serdo através dos atos que percebemos a conexdo existente entre as trés
dimensdes que compdem a estrutura do ser humano: corpo, psique e espirito. Estas
sdo as estruturas esséncias do ser humano e através da analise constituida por
essas dimensdes, que nos auxiliara a olhar os fenbmenos psiquicos sem a
necessidade de reduzir a pessoa a eles e sim que exista uma totalidade que
englobard as dimensfes corporea e espiritual (BELLO, 2004). As dimensdes do
corpo, psique e espirito sdo estruturas que todos nés temos e devemos desenvolver,
principalmente, a dimensdo espiritual, que € responsavel por organizar as outras
dimensdes. Sera na psique que teremos 0s estados vitais, no ambito do espirito
temos a realizacdo dos atos voluntarios de conhecimentos e intelectuais, e
finalmente no corpo, temos a capacidade dos movimentos (BELLO, 2015).

A partir desta concepcao da estrutura do ser humano constituido por corpo,
psique e espirito, pode-se elaborar que o0 homem possui um corpo vivo (leib) que é
ligado a psique, sendo que o ser humano apresenta como um diferencial entre os
outros seres vivos, possuir o potencial de criacdo, de desejar a felicidade, reflexao e
todos contidos no que a fenomenologia chama de espirito (BELLO, 2004).

Para compreensdo do significado de corpo, este é entendido como uma

natureza viva, carregando uma expressividade Unica, apesar de estruturalmente ter



39

semelhancas na constituicdo humana. O corpo ira se manifestar como um corpo
vivente que possui sensibilidade e sendo um local das sensag¢des (BELLO, 2006).
Podemos reconhecer o corpo através da sensacao tatil que é registrada como
vivéncia, pois o corpo é delimitado por seu contato com mundo fisico, portanto
conhecemos o mundo através das sensagdes corpéreas (BELLO, 2015).

No campo da psique, aborda-se essa como um elemento constitucional para
gue se possa compreender 0 ser humano, colocando a psique com uma atividade do
eu, e que incorporando as vivéncias pode-se apreender e elaborar significados que
sédo expostos pela experiéncia dos objetos do mundo cultural ou natural. Refere-se
gue as vivéncias da psique sao influenciadas pela vida espiritual que ira receber um
significado pela corporeidade, pela forga vital e pela tensdo do ser humano
(ESPINDULA, 20009).

Na dimensao do espirito, sera por meios dos atos livres, como a aceitacao
de algo ou a tomada de decisdo, a reflexdo, assim com a rejeicdo de um
pensamento que o ser humano podera atribuir a uma direcdo e um propdésito para as
suas acdes. Tendo entdo, o ser espiritual da pessoa tomada como consciéncia,
intelecto e vontade (ESPINDULA, 2009). Portanto, pode ser observado que em uma
tomada de decisdo o corpo nao estara sozinho, ele depende também da psique, que
pode ser um estado de forca vital espiritual que ira motivar a tomada de decisao.
Entretanto a decisdo de ir ndo é nem do corpo e nem da psique, a decisédo
impulsiona uma atividade diferente que chamamos de espirito (BELLO, 2015).

Para refletirmos podemos utilizar o exemplo dado pela professora Ales Bello
(2006), onde somos capazes de realizar varios atos ao mesmo tempo, como tocar e
ouvir, que envolvem um carater fisico. Husserl, atribui ao tato, importante significado,
pois através dele, registramos o corpo fisico que nos permite orientar através do
espaco. Através do tato, temos a distincdo e conexao entre 0 NOSSO COrpo € 0
mundo externo. E através dos nossos sentidos de tato, visdo, audi¢do e olfato que
podemos significar a existéncia do nosso corpo. As coisas materiais e fisicas seréo
reconhecidas através da corporeidade, que significa que podemos concluir que
temos um corpo através do reconhecimento dos atos que sdo registrados e das
sensacdes que o corpo produz (BELLO, 2006). Portanto, o corpo vivo se liga as
dindmicas do mundo externo, num envolvimento que o torna o corpo fisico sensivel
a percepcéo interna de estados duraveis como 0s processos relacionados a saude e

doenca incluindo os diversos estados de desenvolvimento do individuo. Levando
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assim, a pessoa tornar-se consciente da vida corporea (BELLO, 2019).

Um conceito importante a ser discutido é a motivacdo, que pode ser
considerada como uma ligagdo que ira conectar os atos entre si, porém nao se trata
apenas de uma juncédo e sim de uma vivéncia que provém de outra, por algo que se
deseja de outra. Stein, aponta como exemplo, quando ndo sabemos o que tem em
um outro lado de um copo e ele seréa virado para ser visto o que ha do outro lado.
Esse movimento € a motivacdo para saber o contetdo e o sentido. Para tanto, a
motivacdo nado se liga apenas aos atos voluntarios, ela vem desde a percep¢ao que
ird direcionar nossos atos para uma escolha, que sera realizada através de uma
motivacdo maior. Podemos concluir que na psique existe um eu escondido e
passivo, regido pela lei da causalidade. Ja no espirito 0 eu se mantém em vigilia,
estando na esfera ativa e sua lei € a motivacao (BELLO, 2015).

Um outro aspecto relevante a ser abordado € o viver junto em comunidade,
gue para Stein, devemos dar valor a coletividade mais do que a individualidade.
Ressalta-se que cada individuo convive como pessoa e como comunidade, pois
vivemos de modo pessoal aquilo que a comunidade nos proporciona. Além de
comunidade, existe uma coletividade que pode ser chamada de massa ou sociedade
(BELLO, 2015).

A partir disso, temos o conceito de massa, que significa varias pessoas
juntas, sendo que € dado forma para as ideias em grupos quando alguém propde
algo, que pode ser intelectual, e que ira motivar as massas. Sendo assim, podemos
apontar que a motivagcdo € um passo a mais, pois esta inserido em um grupo para
determinada organizacéo e finalidade (BELLO, 2006). Através das massas existe a
possibilidade de influenciar e contagiar psiquicamente o outro, onde se ndo existir
um controle espiritual, o contagio pode arrastar as massas que ficam sem controle.
Em um sentido geral, na massa, a vida psiquica ira atuar somente de forma uniforme
com os outros, os individuos ndo se confrontam, ndo se observam com
reciprocidade e nem se sacrificam uns pelos outros como acontece com O0S
individuos que vivem em comunidade (BELLO, 2015).

Husserl e Stein apontam que a organizacdo que respeita as pessoas chama-
se comunidade, sendo gque esta é caracterizada por seus membros assumirem as
responsabilidades de forma reciproca, onde um projeto deve ser util para a
comunidade e também para cada membro individualmente (BELLO, 2006).

O método fenomenoldgico traz como objeto de investigacdo o fendmeno,
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gue se mostra em sua esséncia, tendo a intuicdo como um dos elementos de
conhecimento (FONSECA; ESPINDULA, 2019). Para tanto, a intuicio é uma
capacidade de todos, por exemplo, se ouvirmos um som, somos capazes de intuir
qual o significado daquele som, desta forma através da intuicdo colocamos em
perspectiva a esséncia e o sentido da coisa. Porém, Husserl aborda que o ser
humano necessita compreender o sentido das coisas, entretanto nem todas as
coisas sdo imediatamente compreensiveis (BELLO, 2006).

Através do método fenomenoldgico, € possivel uma atitude para que o
pesquisador possa acessar a esséncia dos fendbmenos, e tem como proposta que o
investigador coloque em suspenséao todas as suas concepc¢oes, crencas e ideias de
mundo, para que os fendmenos possam se mostrar de forma original (GIORGI,;
SOUZA, 2010).

Atualmente, a fenomenologia possibilita uma compreensdo dos processos
psicologicos-subjetivos, trazendo um suporte tedrico e metodolégico com um carater
universal das vivéncias psicologicas, considerando a subjetividade e singularidade
do individuo. Contudo, a fenomenologia aborda as vivéncias, pois incorporadas a
elas é que o fendmeno surge (ESPINDULA; GOTO, 2019).

A analise da fenomenologia sobre a consciéncia traz uma grande
contribuicdo para a compreensdo do objeto na sua relagdo com a subjetividade,
através dos atos da consciéncia, ressaltando que o objeto intencional, ndo pode ser
desmembrado de seu correlativo subjetivo, portanto deve-se considerar que nem o
objeto e nem ato intencional pode ser compreendido separado um do outro
(GIORGI; SOUSA, 2010).

Pode-se apontar que toda consciéncia é intencional, e a partir de uma
reflexdo de intencionalidade é possivel alcancar a consciéncia transcendental que ira
direcionar-se do eu psicoldgico para o ego fonte (THEVENAZ, 2017). O conceito de
consciéncia intencional, aborda que tal consciéncia € formada por mdultiplos atos
intencionais e que cada significagcdo da consciéncia, tem seus objetos. Para tanto,
tendo abordado o que significa intencionalidade, é importante colocar de lado que o
fenémeno é apenas algo mental (ESPINDULA; GOTO, 2019).

Na fenomenologia temos a reducdo fenomenoldgica (Epoché), que auxiliara
na reflexdo dos fendmenos, tendo como significado colocar suspenso
temporariamente qualquer juizo de valor. Tal atitude, direcionara para a reducao,

gue seria reduzir-se ao fendmeno vivenciado (SILVA; OLIVEIRA, 2018). Sendo que,
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tal etapa ird consistir em captar aquilo que € mais essencial ao fenémeno utilizando
uma visdo imediata e intuitiva (BELLO, 2006).

O método fenomenoldgico se distingue em dois momentos sobre a funcéo
gue a epoché exerce nos fendmenos. Temos a reducdo eidética, e o epoché tem
significado de suspender os conceitos e juizos sobre a existéncia de um objeto real,
para que se possa examinar as representagfes. Ja na reducgdo transcendental, a
preocupacao se concentra na suspensao do juizo de qualquer contetdo, para que
se possa direcionar toda a atencédo na consciéncia pura, na reflexdo do fenémeno
apreendido (ESPINDULA, 2009). Sendo assim, a direcdo das reducBes estara em
conduzir a investigacéo para a esséncia das orientacdes, possibilitando desta forma,
descrever as vivéncias, de forma a ultrapassar a percepcao interna, podendo referir-
se como vivéncia intencional (ESPINDULA; GOTO, 2019).

Portanto, a metodologia fenomenoldgica, € um recurso muito importante,
gue traz um rigor cientifico que se mostra adequado no contexto das pesquisas que
buscam estudar as vivéncias através dos atos da consciéncia e também seus
elementos constitutivos como: memaria, percepc¢ao, reflexdo, podendo assim buscar
uma visao ampliada em relacdo aos fenémenos vivenciados e os significados que
s&o atribuidos (FONSECA; ESPINDULA, 2019).

5.2 APLICACAO DO METODO FENOMENOLOGICO-EMPIRICO PARA PESQUISA
QUALITATIVA EM PSICOLOGIA

Atualmente é crescente o interesse pela pesquisa fenomenoldgica e muitos
psicélogos manifestam-se através da busca por uma metodologia que auxilie na
solucdo de problemas das ciéncias humanas considerando a subjetividade humana
(ESPINDULA; GOTO, 2019). A pesquisa qualitativa através da metodologia de
pesquisa fenomenolégica pode ser compreendia como um estudo da experiéncia
imediata, buscando descrever seu significado. Desta forma, a pesquisa buscara o
significado das vivéncias. Através desta compreensdo das vivéncias, o método
fenomenolégico se mostra como um modelo adequado para as ciéncias da saude,
sociais e humanas (CASTRO, 2019).

A psicologia fenomenoldgica proposta por Husserl, tem por objetivo
apresentar a vida psiquica por ela mesma, tratando-se de uma ciéncia da

intencionalidade que proporciona uma descricdo das vivéncias psiquicas
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intencionais e universais, tal psicologia busca renovar as psicologias empiricas e
cientificas, propondo o método fenomenoldgico para que se investigue a pessoa em
todas as suas dimensdes e concretude (ESPINDULA; GOTO, 2019).

Nesse sentido a fenomenologia estuda a percepgédo, a imaginacdo, a
linguagem, as relagdes humanas, voltando-se assim para 0s mesmos objetos de
estudo da psicologia. Para a fenomenologia, tais objetos sdo considerados como
vivéncias para elucidar um fenbmeno. Aborda-se a psicologia fenomenoldgica como
um conhecimento que se constréi, a partir dos conceitos cientificos da psicologia e
ndo somente da filosofia, baseando-se na elucidacdo do vivido através da
consideracao de experiéncias concretas, que possibilite um entendimento tedrico
para que se possa lidar melhor com o fendmeno (AMATUZZI, 2009).

Tal método fenomenoldgico, possibilita a escuta dos relatos dos individuos
gue se propuseram a participar da investigacdo, que propde compreender o ser
humano em todo seu contexto fisico, psiquico, espiritual e social, isso ocorre
possibilitando uma fundamentacédo e correlacéo entre a interioridade e exterioridade
do individuo que irdo se desenvolver através das analises (SILVA; ESPINDULA;
SILVA, 2019).

Todavia, a fenomenologia através do campo da psicologia propde captar as
experiéncias e significados das vivéncias das pessoas em seu cotidiano e em
determinadas situacfes utilizando a reducéo fenomenologica, que permite em meio
a narrativa do sujeito, que sejam expostos 0s elementos significativos da
experiéncia, onde o pesquisador esteja livre de qualquer definicdo prévia, dessa
forma permitindo que o contelddo seja 0 mais préoximo do auténtico possivel do
fenémeno que se deseja investigar (ESPINDULA; GOTO, 2019).

No entanto, a psicologia busca estudar os atos da consciéncia, porem é
inviavel o estudo considerando os atos puramente mentais, entretanto Husserl utiliza
de uma sistematica que clarifica os objetivos tornando possivel analisar um objeto
através de uma metodologia que busca estudar os processos mentais (GIORGI,
SOUZA, 2010). A psicologia fenomenoldgica direciona-se para a experiéncia vivida,
gue pode ser evocada a partir de uma reflexdo por meio de um depoimento
experiencial, do qual o individuo pode ser abordado de forma sistematica através do
método fenomenoldgico, assim como se utiliza nos procedimentos cientificos. Sendo
assim, a pesquisa inicia-se com a coleta de dados, onde o fenébmeno sera

encontrado através de uma entrevista e observacdo participante, sendo que o
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pesquisador busca as informagbes ndo apenas de uma reflexdo pessoal, e sim
informagBes sistematicas, abordando a experiéncia através do enfoque
fenomenolégico (AMATUZZI, 2009).

Na busca da compreenséo da vivéncia, o0 método utiliza como instrumento a
entrevista fenomenoldgica, onde o objetivo é buscar obter através do discurso
descricOes detalhadas e concretas das experiéncias dos participantes. Para tanto, o
pesquisador deve certificar-se dos contetdos das descri¢cdes, para que através
destes seja possivel originar diferentes estruturas de significados de carater
psicolégico efetivando o método através dos passos sistematicos (CASTRO, 2019).
O pesquisador deve emergir na situacdo onde possa se encontrar com o fenédmeno,
durante esse processo ele deve atuar de maneira empatica, podendo questionar,
dialogar e facilitar o processo para o individuo acessar a experiéncia subjetiva que
incluem memoarias e significados. Num préximo passo, o pesquisador ira utilizar a
analise fenomenologica sobre os conteddos obtidos através do discurso do
participante (AMATUZZI, 2009).

Portanto, o método fenomenolégico de pesquisa em psicologia, proporciona
uma imersdo da vivéncia no mundo do outro, onde esse individuo em sofrimento,
possui um olhar unico sobre o que acontece com sua saude, e muitas das vezes
encontra-se tdo imerso no sofrimento que ndo consegue caminhar sozinho ou
comunicar seus sentimentos, desta forma este modo de buscar conhecer o outro
através de tal metodologia cientifica, proporciona uma atitude e um olhar do
pesquisador que proporcionara uma relacdo de confianca que mostrard como o

mundo se apresenta e se realiza para cada pessoa (CASTRO, 2019).

5.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

A populacdo pesquisada foram 10 cuidadores familiares de pacientes
oncoldgicos em cuidados paliativos, internados na enfermaria da Unidade de
Atendimento de Alta complexidade em Oncologia (UNACON). Foram 8 (oito)
mulheres e 2 (dois) homens, reforgcando a ideia da predominancia de mulheres como
cuidadora principal de um familiar em adoecimento. No que se refere ao grau de
parentesco, a maioria dos participantes eram filhas e esposas. Houve apenas dois
cuidadores do sexo masculino e o parentesco eram de esposos das pacientes. Foi

observado que o familiar se sente na obrigacdo emocional, ética e social de assumir
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0 seu papel enquanto cuidador.

Sobre a amostra, € importante ressaltar que o foco da investigacédo
qualitativa é buscar compreender e descrever a experiéncia do ser humano, desta
forma os participantes sao escolhidos a partir de suas experiéncias. O foco € que 0s
participantes possam contribuir com a estrutura e o carater do que se pretende
investigar. Sendo assim, a representatividade da amostra ndo sdo os numeros de
participantes e sim a qualidade e profundidade dos fundamentos coletados nos quais
irdo gerar as conclusdes da analise (GIORGI; SOUZA, 2010).

Os dados séciodemograficos de faixa etaria variou-se de 30 a 59 anos,
sendo que a maioria tem mais que 40 anos. No que se refere ao estado civil, a
maioria dos participantes eram casados, 2 participantes eram separados e 1 era
solteiro.

Para os critérios de inclusdo foram cuidadores informais de pacientes
oncoldgicos com neoplasias em estagios avancados sem possibilidade de cura
terapéutica e que tenham recebido o diagndstico de Cuidados Paliativos; maiores de
18 anos; de ambos os géneros; ser fisicamente, emocionalmente e psicologicamente
capaz de participar da entrevista e que aceitem participar da pesquisa assinando o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), tendo como critério de
exclusao foram: menores de 18 anos, indigenas, estrangeiros e cuidadores informais
gue ndo concordem em assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (APENDICE B)

Segue quadro com a caracterizacao dos participantes:

Quadro 1 - Caracterizacéo sociodemografica dos participantes

Nor,“? Género Idade Parer]tesco Estado civil Escolaridade Religido
Ficticio Paciente
José Masculino 53 anos Esposo Casado Ensino Medio Evangélico
Completo
Bety Feminino 39 anos Esposa Casada Ensino Técnico Evangélica
Diz néao
Cristina Feminino 32 anos Filha Solteira Ensino Superior | religido, .
Incompleto gue acredita
em Deus
Dena Feminino 59 anos Mae Casada Ensino Médio Evangélica
Incompleto
Conceicao Feminino 41 anos Filha Divorciada Ensino superior Catdlica
Francisca Feminino 45 anos Filha Casada Ensino Médio Catdlica
Completo
Sofia Feminino 59 anos Mae Divorciada Ensino Médio Catdlica
Teresa Feminino 40 anos Filha Casada Ensino superior Catdlica
completo
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x . Ensino Superior Evangélico
Joéo Masculino 42 anos Esposo Casado Completo
Maria Feminino 40 anos Filha Casada Ensino Superior Catolica
completo

Fonte: Dados da pesquisadora

5.4 ASPECTOS ETICOS

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Roraima, cuja a aprovacédo se deu por meio do CAAE:
30544620.8.0000.5302 e o Numero do Parecer: 4.245.867 (ANEXO 1). Os
procedimentos de coleta de dados s6 iniciaram apds a aprovacdo do Comité e a
liberacdo da Unidade de Alta complexidade em Oncologia de Roraima. O estudo, em
cada etapa da pesquisa, obedeceu a todas as consideracdes, principios e normas
reguladoras das resolugbes n 466/2012 e n 510/2016 do Conselho Nacional de
Saude e também devido a pandemia de COVID-19 atendeu a todas as normas de
Seguranca da Organizacdo Mundial de Saude e normas de Biosseguranca da

Universidade Federal de Roraima.

5.4.1 Riscos e Beneficios

A pesquisa qualitativa com a participacdo de seres humanos apresenta
aspectos éticos que exigiram do pesquisador uma conduta atenta e cuidadosa com
0s sujeitos envolvidos, sendo assim a pesquisa apresentou 0s seguintes riscos e
beneficios:

Riscos: Este estudo apresentou o0 risco minimo de constrangimento,
possibilidade de evocacdo de alguma memoria desconfortavel e quebra de
confidencialidade. Foram tomadas medidas de protecdo como o0 uso de
pseuddnimos mantendo em sigilo o nome do paciente e todo o material coletado foi
guardado em armario com chaves para ndo vazamento das informacdes, do qual s
tiveram acesso 0s pesquisadores.

Beneficios: O estudo buscou contribuir a producdo de conhecimentos
cientificos para que possam auxiliar as equipes multidisciplinares que poderédo atuar
elaborando estratégias de manejo em possiveis intervencdes junto ao paciente

oncoldgico e familiares visando a qualidade de vida.
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5.5 CARACTERIZACAO DO CONTEXTO DA PESQUISA

A coleta de dados aconteceu na sala de acolhimento da enfermaria da
Unidade de Atendimento em Alta Complexidade em Oncologia-UNACON/RR, que
realiza os atendimentos dos pacientes com diagndstico oncoldgico no Estado. O
periodo de coleta aconteceu entre 11/01/2021 a 15/02/2021. A execucdo das
entrevistas seguiu todos os protocolos de seguranca preconizados pela Organizacéo
Mundial de saude e normas de Biosseguranca da Universidade Federal de Roraima,
gue buscou preservar a integridade do participante e do pesquisador sendo elas: o
uso de mascara pelo pesquisador e pelo participante, distanciamento de 1,5 m., uso
de uma sala exclusiva para a pesquisa, janelas abertas para circulacéo de ar.

A UNACON, foi criada em Roraima, de acordo com portaria n.330/2006-
SESAU/DEPLAF publicada no Diario Oficial do Estado de Roraima n 351 de 8 de
junho de 2006. E a Unica Unidade do Estado especializada no atendimento a
pacientes oncoldgicos.

No momento devido a pandemia de corona virus e a redefinicdo das
unidades de saude no estado de Roraima, conforme a determinagdo governamental,
a enfermaria de Oncologia da UNACON/RR, foi remanejada temporariamente para o
Hospital das Clinicas de Roraima com sede em Boa Vista-RR. No local estdo
acontecendo as internacbes dos pacientes oncoldgicos e quimioterapias onde o
paciente tem a necessidade de permanecer internado. O espa¢o conta com um
bloco de internacdo com 23 leitos divididos em feminino e masculino, sala de
enfermagem e medicacdo, uma sala de quimioterapia, sala de prescricdo e sala de
acolhimento psicossocial.

A UNACON/RR possui uma equipe multidisciplinar composta por: médicos
da cancerologia clinica (3), cirurgides oncolégicos (3), cirurgides de cabeca e
pescoco (3), hematologistas (2), urologista (2), médico patologista (1), médicos
clinico geral (2), médica anestesiologista e clinica da dor (1), médica mastologista
(1), médico ginecologista (1), médica cirurgia geral (1), médico cirurgido plastico (1),
médico cirurgido toracico (1), médica especialista em radio-oncologia para
encaminhamento de TFD (1), enfermeiros (4), técnicos de enfermagem (08), Auxiliar
de enfermagem (4), auxiliar de servicos de saude (3), técnica em laboratoério (1),
farmacéuticos (3), fisioterapeutas (4), psicologas (2), assistente social (2),

nutricionistas (2), fonoaudidloga (1), Educadora Fisica (1). Equipe que trabalha de
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forma transdisciplinar para garantir uma melhor qualidade de atendimento ao
paciente.

A partir dos dados fornecidos do Relatério de Gestdo Anual pela unidade de
alta complexidade em oncologia, onde foi feita a estatistica do ano de 2020 sobre o
guantitativo de atendimentos realizados, temos as seguintes informacdes: um total
de 76.284 atendimentos ambulatoriais realizados, 645 cirurgias (variadas
especialidades oncolégicas), 743 quimioterapias realizadas. Em relacdo as
neoplasias mais frequentes admitidas nos ambulatérios no ano de 2020 temos um
guantitativo maior na presenca do cancer de colo de utero feminino, seguido pelo
cancer de colo de mama. Apresentaram-se também cancer de préstata, pele, ovario,
estdbmago, colon e reto, linfoma. A partir do relatério observou-se que os 0Obitos dos
pacientes do servico de cuidados paliativos ocorreram em um maior quantitativo em
domicilio apresentando um percentual de 69% enquanto que os Obitos em ambiente
hospitalar apresentaram um percentual de 31%.

Sobre os dados fornecidos pela UNACON-RR através do relatorio mensal de
gestdo do ano 2021, temos um quantitativo de 1191 atendimentos realizados no més

de fevereiro de 2021 e 1550 atendimentos ambulatoriais no més de abril de 2021.

5.6 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

O cuidador familiar foi abordado durante a internacdo de seu familiar
(paciente oncolégico em cuidados paliativos) na enfermaria da Unidade de
Atendimento de Alta complexidade em Oncologia. Inicialmente foi convidado a
conhecer o estudo, ocasido em que recebeu as informacdes sobre o objetivo e
justificativa deste estudo e de forma consecutiva ap0s consentimento em participar
do estudo, assinou o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE B).

Apbs a assinatura do TCLE, o cuidador familiar foi encaminhado a uma sala
de acolhimento reservada para a realizacdo da entrevista, onde todos os protocolos
de seguranca da Organizacdo Mundial da Saude e normas de Biosseguranca da
UFRR, foram seguidos. Desta forma, o cuidador familiar poderia sentir seguro e
acolhido, tendo privacidade para se expressar, sendo assim garantido o sigilo de

suas informagdes, proporcionando seguranca e acolhimento.
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O método fenomenoldgico foi utilizado para buscar responder as perguntas
gue deram origem a tal pesquisa, proporcionando uma reflexdo sobre as vivéncias,
0s sentimentos, as relacdes afetivas que envolvem os sujeitos. Tal abordagem
possui caracteristica descritiva com base nos fenbmenos vividos.

Inicialmente o participante preencheu um questionério sociodemogréfico,
para coletar caracteristicas pessoais e logradouro sobre os cuidadores e pacientes
em cuidados paliativos. Posteriormente, foi a realizacdo de uma entrevista aberta do
tipo fenomenoldgica, que teve inicio com uma questdo norteadora que guiou O
processo de coleta de dados:

“Conte-me como é ser um cuidador familiar de um paciente oncolégico em
cuidados paliativos?”, encorajando o0 sujeito a relatar e refletir sobre suas
experiéncias e detalha-la o maximo possivel. Foram feitas outras perguntas que se
fizeram necessarias para responder o objetivo do estudo. A entrevista
fenomenoldgica tem carater terapéutico (APENDICE C).

Todas as informacdes e manifestacdes sao reveladas atraves das narrativas
gue acontecem durante a entrevista fenomenologica. Sendo assim, o fendmeno
deve ser apreendido livre de ideias preconcebidas (SILVA; OLIVEIRA, 2018). E
importante ressaltar, que um dos objetivos da fenomenologia é alcancar o principio
de todos os principios, significando que se deve avaliar os conhecimentos, sem
julgamentos prévios, observando o que € oferecido dentro dos limites e como eles
mostram a si mesmo (ESPINDULA, 2009; 2019).

Durante a coleta de informacdes foi adotada uma postura cuidadosa e
empatica pelo pesquisador, como forma de proporcionar seguranca aos
participantes e quando necessario foram feitas intervencbes de acolhimento
psicologico e de apoio. Segundo Ranieri e Barreira (2000), a empatia € uma
importante questdo na entrevista fenomenoldgica, pois o fenbmeno que sera
recordado ndo é uma vivéncia vivida novamente, e sim uma recordacdo trazida a
tona com toda sua intensidade. E devido ao vinculo empatico, é possivel o
pesquisador atuar como pessoa atenta e indagadora, compartilhando a experiéncia
narrada pelo sujeito e a esséncia do movimento subjetivo.

Assim como Bello (2015), afirma que a empatia traz uma possibilidade de
captar e conhecer o outro em sua alteridade, numa compreensao que se caracteriza

por ndo ser imediatamente intelectual, mas outro ser humano como a si mesmo.
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Onde, posteriormente com a retomada dos relatos das vivéncias se tornardo em
conhecimento intelectual e juizo.
Apos finalizada a entrevista, o conteudo foi transcrito em sua integra, para

seguir posteriormente a andlise dos dados.

5.7 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DE DADOS

O método utilizado foi baseado nos passos do método fenomenoldgico-
empirico, concebido por Giorgi e Souza (2010), e reconfigurado para o método
fenomenolbgico-psicolégico-empirico proposto por Feijéo e Goto (2016) e proposto
por Espindula e Goto (2019), que propdem a elaboragcéo de um passo a mais do que
foi proposto por Giorgi para que se busque as estruturas psicoldgicas das vivéncias
tal como vivida pelo colaborador (voltar as coisas mesmas). Sendo assim, partindo
inicialmente a andlise através das transcricdes das narrativas, dessa forma atribuem-
se 0S seguintes passos:

a) Passo 1: No primeiro momento é atribuido as descricdes das experiéncias
dos participantes e divididas em unidades de significados, segundo narrativa
das vivéncias referente ao objeto de estudo da pesquisa e o sentido do todo;

b) Passo 2: Neste momento o pesquisador deve desenvolver a reducao
psicologico-fenomenolégica, que tem o objetivo de alcancar as sinteses de
significados psicoldgicos, ou seja, expressdes em carater psicoldgico a respeito
da tematica, onde é utilizada a variacao livre imaginativa, para que aconteca a
transicdo de sentido para a construcdo das partes.

c) Passo 3: Determina-se a estrutura geral de significados psicolégicos,
destacando os aspectos comuns de todas as entrevistas, a fim de compreender
a totalidade para que na sequéncia possa ser feito a categorizacao;

d) Passo 4: Como Ultimo passo, € realizada uma analise das possiveis
vivéncias psiquicas presentes nos significados das experiéncias do sujeito,
onde o fenbmeno psiquico sera expresso em estruturas de acordo com 0s
componentes das unidades, categorizando as estruturas essenciais do

fendbmeno observado.

Portanto, pode-se atribuir que em um primeiro momento foram feitas as

transcricbes das entrevistas na integra com as narrativas dos familiares dos
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pacientes oncolégicos em cuidados paliativos. Apds todas as transcricdes, foi
possivel fazer uma leitura ampla de todo o conteddo narrado por cada participante,
onde a pesquisadora assumiu a postura da suspenc¢do fenomenoldgica para que se
possa buscar estabelecer as unidades de significado.

Para um segundo momento, foi necessario transformar as unidades de
significados encontradas em expressao de carater psicologico. A partir disso, segue-
se o0 terceiro momento onde buscou-se estabelecer as estruturas gerais de
significados psicoldgicos, buscando destacar o que era comum em todas as
narrativas dos participantes.

Como ultimo passo, através da elaboracéo das sinteses geral de significados
psicologicos, buscou-se analisar as vivéncias psiquicas presentes nos significados
das experiéncias. Portanto, o fendmeno psiquico foi configurado em estruturas

psicologicas correspondente aos componentes das unidades de significado.
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6 RESULTADOS E DISCUSSOES

O contexto a seguir foi dividido em duas sessdes. Na primeira sessao foi
apresentado os resultados e discussdes da breve pesquisa bibliogréafica sisteméatica
e, ha segunda secao foram apresentados os resultados e as discussdes articulando

com a fenomenologia de Edmund Husserl e Edith Stein.

6.1 BREVE CENARIO CIENTIFICO

Para que se possa compreender o cenario cientifico, a fim de identificar o
gue se tem produzido acerca da tematica a ser pesquisada, foi realizada, uma breve
pesquisa bibliografica de artigos, dissertacfes e teses através da busca de dados
nos meios eletrénicos como: Scientific Electronic Library Online (SCIELO), LILACS,
CAPES e Biblioteca Digital de Teses e Dissertacbes (BDTD). Para a busca, foi
utilizado os descritores através das palavras-chave: cuidador familiar oncoldgico,
cuidado paliativo oncolégico e home caregivers. Para que se obtesse o maior
numero possivel de publicacbes, foi realizado um cruzamento entre os descritores
utilizando o boleano AND. Segue abaixo o quadro 2 com os resultados da busca de
bases de dados.

Alguns critérios de inclusdo e excluséo foram estabelecidos para a busca em
todas as bases de dados em razao da diversidade de trabalhos encontrados, que
foram: tematica, objetivos, producdes que estivessem disponiveis na integra online e
de livre acesso para leitura, nos idiomas inglés, portugués e espanhol, os trabalhos
repetidos foram excluidos, sendo mantidos apenas um, em uma base de dados, o0
recorte temporal para as producdes publicadas foi de 2009 a 2019, por abranger um
panorama mais atual das publicacdes e producdes que respondessem ao objeto
desse estudo e os tipos de publicacdes em artigos, dissertacdes e teses como consta

no Quadro 3.

Quadro 2. Resultados na busca das bases de dados por palavras-chave.

PALAVRAS-CHAVE SCIELO LILACS CAPES BDTD
Cuidador Familiar oncolégico 35 38 79 64
Cuidados Paliativos oncolégicos 33 42 150 127
Total 568

Fonte: Dados da pesquisadora
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Quadro 3. Critérios para a selecao ou exclusdo dos materiais

CRITERIOS SELECAO ELIMINACAO

Temas Cancer, cuidados paliativos, cuidador familiar Outros temas

Vivéncias dos cuidadores familiar de paciente Cuidadores e cuidados

Objetivo S ; - paliativos de outras
oncoldgico em cuidados paliativos .
comorbidades
Idioma Portugués, Espanhol, Inglés Francés, Italiano e outros.
Ano de publicacéo 2009-2019 Anos anteriores a 2009
Tipo de publicacdo Artigos, Dissertacfes e Teses Monografias, Resumos,

textos ndo disponiveis

Fonte: Dados da pesquisadora

Em seguida apresento os resultados encontrados a partir da selecdo das
publicacdes e producdes cientificas referentes ao tema proposto.

6.1.1 Resultados da selecdo do material

Concluida a busca nos bancos de dados e feita a leitura seletiva dos titulos
dos artigos, dos resumos e separadas as repeticdes, pode-se obter a lista dos
trabalhos que atenderam ao critério de selecdo apresentado no quadro 2. Os
resultados foram a selecao de 10 artigos (Quadro 3), onde (4) quatro foram da base
de dados LILACS, (3) trés da CAPES e (3) trés da base de dados SCIELO. Seguidos
da selecado de (3) dissertacdes (Quadro 4), todas coletadas do Banco de dados da
Biblioteca Digital de Teses e Dissertacdes (BDTD).

Todo o material cientifico encontrado contribui para compreensdo do cenario
atual de pesquisas que se relacionam com a tematica pesquisada. E importante
ressaltar que estes achados serdo utilizados posteriormente para que se possa
realizar um comparativo com os dados que seréo obtidos na pesquisa de campo.

Quadro 4 — Artigos selecionados com seus respectivos dados.

TITULO AUTORES ANO BASE DE DADOS
Vivéncias e sentimentos do
cuidador familiar do paciente INOCENTI, A.
1. oncoléaico em cuidados RODRIGUES, I. G. 2009 LILACS
gico el MIASSO, A. .
paliativos.
Compreendendo a experiéncia CRUZEIRO, N. F.
do cuidador de um familiar com PINTO, M. H.
2. cancer fora de possibilidade de CESARINO, C. B. 2012 CAPES
cura. PEREIRA, A.P. S
Narrativas de familiares de
3. pacientes com cancer GARASSINI, M. H 2015 LILACS
. L . PINHEIRO, M. L. A.
Oncological patient in palliative MARTINS. E. D. P
4, care: lgﬁ]ﬁer:;rzztil\\:eerof the RAFAEL, C. M. O. 2016 CAPES
y LIMA, U. T. S
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OLIVEIRA, M. B. P.
Atendimento domiciliar SOUZA, N. R. S.
oncoldgico: percepcao de BUSHATSKY, M.
5. familiares/cuidadores sobre DAMASO, B. F. R. 2017 SCIELO
cuidados paliativos BEZERRA, D. M.
BRITO, J. A.
FIGUEIREDO, T.
. SILVA, A. P.
Como posso ajudar?
Sentimentos e experiéncias do SILVA, J. J.
6. familiar cuidador de pacientes SILVA, C. S. O, 2017 LILACS
oncoldgicos ALCANTARA, D. D. F.
' SOUZA, L. P. S.
SOUZA A. A. M.
Cuidadores principais ante a LIMA. C. P
7. experiéncia dz_;l m_o_rte. seus MACHADO, M. A. 2018 SCIELO
sentidos e significados.
FERREIRA, M. L. S. M.
MUTRO, M. E.
Ser cuidador de familiar com CONDE, C. R.
8. cancer MARIN, M. J. S. 2018 SCIELO
MENEGUIN, S.
MAZZETTO, F. M. C.
Cuidado paliativo oncoldgico: CUNHA, A S.
9. - . : PITOMBEIRA, J. S 2018 LILACS
percepcao dos cuidadores. PANZETTL. T. M. N
e e ooy LA LS.
10| sidadres e pacene | CORREAA LS | 9| LLACS
o VASCONCELOQCS, E. V.
paliativos.

Fonte: Dados da pesquisadora

Foram selecionadas 03 dissertacfes de mestrado que contribuem para a
busca de material bibliografico referente aos cuidados paliativos de pacientes
oncoldgicos e também sobre as vivéncias e percepcdes dos cuidadores familiares de

pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos.

Quadro 5 — Descricdo das dissertacdes com seus respectivos autores e orientadores,

ano de publicacéo e base de dados.

‘ BASE DE
TITULO AUTORES ANO DADOS
1. | Os sentidos dos cu_lt_jados p:_:\llatlvos atribuidos LEITE, R. A. 2011 BDTD
pelos familiares cuidadores.
2. Significados e experiéncias de
cuidadores/familiares de pacientes oncolégicos| SANTOS, L. M. 2016 BDTD
sobre lesdo por pressao.
3. | O doente oncolégico em Cuidados paliativos e
seus c_wdadores fa_lmlllares. Percepcdes das LIXA, C. S. S 2017 BDTD
necessidades, qualidade de vida, ansiedade e
depressao.

Fonte: Dados da pesquisadora
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Segue abaixo as informacdes sobre as producgfes, apontando as principais

caracteristicas,

na qual

serdo expostos o0s objetivos principais,

estratégia

metodoldgica, procedimentos e instrumentos, conforme apresentado no Quadro 6 e 7.

Quadro 6 — Descricdo dos objetivos, estratégia metodoldgica, procedimentos e

instrumentos dos artigos encontrados.

PROCEDIMENTO E

PUBLICACAO ANO OBJETIVOS METODOLOGIA INSTRUMENTOS
Conhecer a vivéncia e
Rggg%ggé? G. 2009 sentiment_os do cuida,d(_)r familiat Qualitativa Entrevista
MIASSO. A. 1. do paciente oncc_)lo_glco em
cuidados paliativos.
CRUZEIRO, N. F. Compreender a experiéncia do
PINTO, M. H. 2012 cuidar de um familiar com Qualitativa Entrevista
CESARINO, C. B. cancer fora de possibilidade de
PEREIRA, A.P. S cura.
Compreender as narrativas dos
GARASSINI, M. H 2015 cuidadores familiares de Qualitativa Entrevista
pacientes diagnosticados com
cancer.
PINHEIRO, M. L. A. Conhecer a perspectiva do
MARTINS, F. D. P. familiar cuidador de paciente o .
RAFAEL, C. M. O. 2016 oncoldgico sob cuidados Qualitativa Entrevista
LIMA,U.T.S paliativos
OLIVEIRA, M. B. P. Conhecer a percepc¢ao do
SOUZA,/N. R. S. familiar cuidador de pacientes
BUSHATSKY, M. 2017 com diagnéstico de cancer Qualitativa Entrevista
DAMASO, B. F. R. terminal em atendimento
BEZERRA, D. M. domiciliar sobre cuidados
BRITO, J. A. paliativos
FIGUEIREDO, T.
SILVA, A. P. Compreender os sentimentos de
SILVA, J. J. familiares cuidadores ao
SILVA, C. S. O. 2017 enfrentarem o diagnéstico, o Qualitativa Entrevista
ALCANTARA, D. D. F. tratamento e a evolucéo do
SOUZA, L. P. S. cancer em um ente querido.
SOUZA, A. A. M.
Compreender os sentidos e
significados atribuidos pelos
LIMA, C. P. Cuidadores p”.”cijpais a itat Observacéo
MACHADO, M. A. 2018 experiencia de Qualitativa Participante
acompanhamento de pacientes
com cancer em cuidados ao fim
de vida.
FERREIRA, M. L. S. M.
MUTRO, M. E.
CONDE, C. R. Compreender a experiéncia do Qualitativa/ Entrevista
MARIN, M. J. S. 2018 cuidador familiar de paciente Abordagem
MENEGUIN, S. com cancer. fenomenoldgica
MAZZETTO, F. M. C.
Descrever e analisar a
CUNHA. A. S. percepcao do CL.li.dadOI‘ pri_ncipal _
PITOMBEIRA. J. S 2018 frente a um familiar em cuidadog Qualitativa Entrevista

PANZETTI, T. M. N.

paliativos e tragar o perfil socio
demogréfico dos cuidadores
familiares.
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10.

LIMA, L. E. S.
SANTANA, M. E.
CORREA,A. J.S.J

2019

Descrever a experiéncia de
familiares cuidadores de
pacientes oncoldgicos em
cuidados paliativos e analisar ag

Qualitativa

Entrevista

VASCONCELOS, E. V. implicagBes para o cuidado de

enfermagem.

Fonte: Dados da pesquisadora

Quadro 7 — Descricdo dos objetivos, estratégia metodoldgica, procedimentos e

instrumentos das dissertagoes.

~ PROCEDIMENTO
PUBLICACAO| ANO OBJETIVOS METODODLOGIA E INSTRUMENTOS
Identificar os sentidos dos
1 LEITE, R. A. | 2011 cuidados _paliativo§ atribuidos Qualitativa Entrevista
pelos familiares cuidadores de
pacientes com cancer.
Desvelar a experiéncia dos
significados percebidos pelos I .
2. | SANTOS, L. M.| 2016 gcuidadoreg/familiares %e Qualltatlv,a/. Entrevista
; P Fenomenoldgica
pacientes oncologicos no
cuidado de lesdo por presséao.
Avaliar a percepcédo que os Entrevista;
cuidadores familiares do o HADS;
3. LIXA, C.S. S| 2017 | doente oncoldgico em cuidados 83:::?%\% WHOQOL,;
paliativos tém relativamente as Questionéario
suas necessidades sentidas. Sacio demogréfico.

Fonte: Dados da pesquisadora

6.1.2 Andlise dos resultados da pesquisa bibliogréafica

Com o resultado das pesquisas selecionadas, observa-se uma diversidade de
subtemas que séo trabalhados nos estudos, que vao desde a investigacdo sobre as
percepcdes do paciente que se encontra em cuidados paliativos, até as vivéncias e
sentimentos relacionados ao cuidador familiar desse paciente oncologico.

De acordo com Figueiredo et al. (2017), intitulado “Como posso ajudar?
Sentimentos e experiéncias do familiar cuidador de pacientes oncolégicos”, os autores
realizaram um estudo qualitativo cujo objetivo foi compreender os sentimentos de
familiares cuidadores ao enfrentarem o diagnostico, o tratamento e a evolucdo do
cancer em um ente querido. A principal discussao foi que os autores ressaltam que o
cancer pode ser reconhecido como uma doenca familiar, pelo impacto que € causado
para todos os envolvidos, pois a doencga provoca muitas mudancas e reorganizacao
na vida cotidiana deles, levando os familiares a se adaptarem a tal rotina. Os autores
concluem que os cuidados ndo devem ser centrados apenas no doente e sim que a

familia possa ser incluida, podendo ser ofertado um apoio humanizado direcionado ao
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suporte fisico e psicossocial promovendo uma melhor qualidade de vida a todos os
envolvidos no processo.

Outro estudo que trata sobre o assunto foi de Inocenti, Rodrigues e Miato
(2009), que buscou conhecer a vivéncia e sentimentos do cuidador familiar de
paciente oncoldgico sem possiblidade de cura, onde puderam observar que 0s
familiares percebiam o diagndstico como uma sentenca de morte para seu ente
guerido, ligando assim a uma extensa caminhada de sofrimento. Os autores abordam
sobre as mudancas em sua vida no cotidiano onde o paciente necessitava de uma
dependéncia fisica e emocional de seus cuidadores, muitas vezes seus
comportamentos se tornavam infantilizados dificultando ainda mais os cuidados a
serem realizados. A espiritualidade é abordada com uma forma de enfrentamento
significando a morte como uma vontade divina.

Lixa (2017), em uma dissertagdo de mestrado intitulada: “O doente oncolégico
em Cuidados paliativos e seus cuidadores familiares: Percepc¢des das necessidades,
qualidade de vida, ansiedade e depressao”, traz em seu estudo avaliar a percepc¢ao
dos cuidadores familiares do doente oncoldgico em cuidados paliativos e avaliar a
sintomatologia depressiva e ansiosa, trazendo como resultado a necessidade de
apoio ao familiar para que se possa promover informacdes sobre questbes fisicas,
psicologicas, sociais e financeiras. Assim, embora o cuidador familiar mostre mais
ansiedade que o préprio doente, os pacientes em cuidados paliativos apresentaram
um maior indice de depressao.

Para Ferreira et al (2018), € importante buscar compreender a experiéncia de
ser cuidador familiar de um paciente com céancer, pois a doenca ira trazer
repercussdes em todo o meio familiar onde é representado de diferentes maneiras
para cada um envolvido. Muitos familiares acabam por ndo aceitar a condicdo da
doenca levando a um caminho longo e doloroso com sentimentos conflituosos que
podem gerar repercussoes fisicas, psicolégicas e sentimentos de impoténcia. Alguns
familiares percebem a rotina de cuidados como uma satisfacdo pessoal. O estudo
aponta que ser cuidador traz uma sobrecarga e mudancas em toda a estrutura
familiar e aborda que a equipe de salude pode oferecer apoio e conforto sendo uma
facilitadora em todo o processo.

Em uma dissertagéo de mestrado, Leite (2011), identifica em seu estudo que
os cuidadores acompanham seu familiar por meses ou anos. Revela ainda que muitos

conhecem tudo sobre o processo de adoecimento do parente e que em alguns casos
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passam pela negagcdo e nao aceitacdo do adoecimento. Passada esta fase, o
cuidador inicia o processo de aceitacdo. Os mesmos descrevem o tratamento de
cuidados paliativos como um tratamento para alivio de sintomas e principalmente da
dor. O cuidador familiar reconhece a terminalidade de seu familiar, porém apontam a
esperanca como uma estratégia de enfrentamento. Este estudo corrobora com Santos
(2016), ao mencionar que o apoio da equipe multidisciplinar traz seguranca aos
familiares e desta forma eles se sentem acolhidos e incorporados no processo de
tratamento. A familia compreende o sofrimento como um aprendizado de vida e
atribui a espiritualidade como forma de enfrentamento.

Garassini (2015), propde compreender as narrativas que sdo construidas
pelos familiares e observa que existe uma necessidade de reformular a comunicacao
existente entre o médico, paciente, familiares e equipe, para que se possa
proporcionar um servico humanizado com apoio para o enfrentamento tanto do
paciente quanto de seus familiares. Assim, como Cunha, Pitombeira e Panzetti
(2018), afirmam que ha uma necessidade de suporte a familia, pois a maioria das
familias desconhece sobre o que é o tratamento em cuidados paliativos e apontam
também sobre a necessidade de um apoio mais humanizado por parte dos
profissionais de salude que podem auxiliar a familia ensinando sobre os cuidados que
podem ser realizados em domicilios, assim como uma educacdo em saude
direcionada para promover uma melhor seguranca e autonomia das familias no
cuidado com o paciente e também promover a sensibilizacdo sobre o autocuidado dos
familiares.

O estudo de Lima, Santana, Correa e Vasconcelos (2019), busca
compreender a experiéncia de familiares de pacientes oncolégicos em cuidados
paliativos, tendo como resultados de seu estudo o impacto do diagnoéstico e
tratamento paliativo, as escolhas e privacdes que séo vividas pelos cuidadores
familiares, ressaltando que conviver com a iminéncia da morte de um ente querido
trazem marcas que serdo deixadas para sempre. E ressalta a importancia de ouvir e
dar voz as necessidades e sentimentos dos cuidadores familiares, que através dessa
escuta pode trazer conforto e melhor qualidade de vida direcionada ao enfrentamento.

Ja para Cruzeiro, Pinto, Cesarino e Pereira (2012), muitos dos cuidadores se
veem nesse papel por diversos motivos como a auséncia de outros familiares para
auxiliar no cuidado, por isso € importante a rede de apoio que esse cuidador familiar

deve ter, pois através da rede de apoio é possivel que o suporte ao paciente seja
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mais eficaz e auxilia o cuidador familiar nas divisdes de tarefas e responsabilidades,
contribuindo para um bom funcionamento da estrutura familiar e de apoio.

Segundo o estudo de Lima e Machado (2018), intitulado “Cuidadores
principais ante a experiéncia da morte: seus sentidos e significados”, traz o objetivo
de compreender os sentidos e significados que sédo atribuidos pelos cuidadores. A
espiritualidade tem um grande significado, trazendo forgcas para que se possa
continuar a caminhada de enfrentamento do tratamento paliativo, assim como, através
dela, € dado um sentido para o conforto da morte de seu familiar. Apesar do
esgotamento fisico e emocional dos cuidadores, eles demonstravam a certeza de que
desejavam estar ao lado de seu familiar at¢é o momento de sua morte. Muitos
demonstravam que a morte poderia ser entendida como um alivio do sofrimento.
Através do estudo pode-se perceber que a comunicacédo da equipe sobre a iminéncia
da morte de seu familiar contribui para uma elaboracéo psiquica deste momento.

Em sua pesquisa Pinheiro, Martins, Rafael e Lima (2016), trazem uma
reflexdo sobre a percepcéao do cuidador familiar sobre a morte de seu ente querido.
Apontam que através dessa vivéncia, sdo gerados sentimentos de impoténcia,
negacao, aceitacao e o fortalecimento da espiritualidade. O estudo traz uma reflexado
sobre o local de terminalidade para o cuidador familiar onde alguns apontam sobre a
morte em casa ou em um hospital. E abordado, que muitas familias sentem medo de
gue a morte aconteca em domicilio, por ndo terem conhecimentos adequados para
auxiliar nos cuidados, assim como o suporte emocional necessario para enfrentar
esse processo. E atribuida a importancia da terminalidade no hospital, pois a familia
se sente segura e acredita que o familiar terd o apoio profissional que necessita.
Desta forma, como resultados foi observado o medo de lidar com a morte de seu
familiar e a importancia do apoio multiprofissional ao paciente e seus familiares,
promovendo subsidios que possa ofertar conhecimento e estratégias de
enfrentamento para os familiares em seu domicilio e ambiente hospitalar. Com
mesma perspectiva, o estudo de Oliveira et al (2017), traz a importancia de resgatar
os cuidados paliativos que podem ser realizados no domicilio, pois através desse
entendimento, torna-se possivel minimizar o impacto que € gerado pelo sofrimento
trazido pelo adoecimento e proporcionar uma assisténcia multidisciplinar que auxiliara

a promover um processo de morte com dignidade.
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6.2 RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DEPOIMENTOS

Para a andlise das narrativas dos familiares dos pacientes oncoldgicos em
cuidados paliativos. Foi utilizado o método fenomenologico-psicolégico-empirico de
Feij6o; Goto (2016); Espindula; Goto (2019), descrito anteriormente no sub-capitulo
dos procedimentos de coleta de dados (p. 50), em que a pesquisadora assumiu a
postura da suspencdo fenomenoldgica para buscar estabelecer as constituintes e
suas unidades de significado em expressao de carater psicolégico, que serdo
expostas logo abaixo. Durante a realizacdo das entrevistas na enfermaria de
oncologia da UNACON/RR, nao surgiram pacientes ou familiares acometidos de
COVID-19, pois por se tratar de uma enfermaria onde os pacientes sdo do grupo de
risco sdo tomadas medidas preventivas para protecdo dos pacientes, familiares e
equipe de saude.

Apresenta-se uma sintese geral (esquema) dos principais significados
psicologicos que mais surgiram nos depoimentos dos familiares de pacientes em
cuidados paliativos. A partir disso, buscou-se estabelecer as estruturas gerais de
significados psicolégicos, buscando destacar o que era comum em todas as
narrativas dos participantes e junto articulando discussées com a fenomenologia de
Ales Bello apoiada em Edmund Husserl e Edith Stein. Dentro do relato das vivéncias
dos cuidadores familiares dos pacientes em cuidados paliativos oncologicos, onde
através da transcricdo na integra e da sintese descritiva das narrativas de cada
participante, que foi utilizado o método fenomenoldgico-psicolégico-empirico foram
encontradas quatro unidades de significados comum a todos com as seguintes
constituintes:

1. Dimensado corpOrea e psiquica: o ato de cuidar pelos familiares como
escolha;

2. Dimensdao psiquica e espiritual: Preservando o autocontrole e o medo do
futuro;

3. Dimenséao espiritual: Estar ao lado do paciente até o fim e sua rede de
apoio para o enfrentamento;

4. Dimensédo espiritual: espiritualidade como sentido de forca e

enfrentamento.
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Segue abaixo esquema que sintetiza as informacdes referentes as Unidades

de Significados Psicoldgicos e as Constituintes Essenciais.

Unidades de Significado Psicoldgico:

- Corporeidade: marcada através da
expressado de fadiga, cansacgo dos
cuidadores familiares;

- Mudanca na rotina de vida dos
cuidadores e limitacBes de liberdade

Primeira Constituinte Essencial

O ato de cuidar pelos familiares
como escolha

Unidades de Significado Psicoldgico:
- Controle da expressdo das emocdes
dos cuidadores para néo gerar sofrimento
no paciente;

- O medo latente e velado da morte;

- Medo manifesto da morte.

Segunda Constituinte Essencial

Preservando o autocontrole e medo
do futuro

Unidades de Significado Psicoldgico:

- Suporte familiar e de amigos;
- Suporte do apoio profissional da
equipe multidisciplinar.

Unidades de Significado
Psicoldgico:

- Apoio espiritual e religioso

Terceira Constituinte Essencial

Estar ao lado do paciente até o fim e
sua rede de apoio para o
enfrentamento

Quarta Constituinte Essencial

Espiritualidade como sentido de
forca e enfrentamento
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6.2.1 Descri¢cao das unidades de significados

De acordo com abordagem para a andlise de dados de Giorgi e Souza (2010),
reestruturado por Feijoo e Goto (2016) e adaptado por Espindula e Goto (2019),
através das analises das entrevistas, foram encontradas as seguintes sinteses
descritivas das narrativas em que cada uma delas consta com um nome ficticio para

o sigilo dos participantes da pesquisa:

1) José é esposo da paciente, tem 53 anos, unido estavel, tem 3 filhos,
desempregado. No momento sua esposa encontra-se hospitalizada, tem 32 anos, e
encontra-se em cuidados paliativos. E relatado que o esposo ja acompanha a
paciente desde o inicio do tratamento, foram momentos dificeis e que ele buscou
sempre estad ao seu lado para o que ela precisasse. Atualmente a paciente ja se
encontrava hospitalizada a mais de um més. O esposo conta com a ajuda da sogra
para ajudar cuidar das criancas. E também no revezamento do hospital. Muitos
amigos de sua igreja sempre estdo por perto e buscam ajudar o cuidador dando
forca para o enfrentamento. Segundo seu relato quando sua esposa foi
encaminhada para os cuidados paliativos, o participante diz ter sofrido muito e que o
sentimento era de impoténcia e raiva, pois depois de tanta luta os tratamentos nao
deram certo. O participante relata que o ultimo més nao tem sido facil, pois sua
esposa encontrava-se mais debilitada e fragil, gerando assim uma dependéncia
maior. Porém, relata que através dos atendimentos da equipe, conseguiram resgatar
0 sonho da paciente em casar. Ele recebeu o apoio da equipe para conseguir
concretizar o sonho de sua esposa. E isso trazia muita alegria para ele e para a
paciente, do qual viu melhorando a cada dia e conseguindo assim, concretizar o tdo
sonhado momento. A cerimbnia aconteceu na enfermaria, mas foi com toda a
emocdo de um sonho sendo realizado. Onde o participante relata que a vontade de
Deus é que eles permanecam sempre unidos. O participante verbaliza que apesar
do medo da morte e da luta diaria, existe muito amor envolvido e que esse amor

sempre vence a dor e que estara ao lado dela até o fim.

2) Bety é esposa do paciente, tem 39 anos, casada, tem 1 filho, trabalha
como auxiliar administrativo. Seu esposo, o paciente tem 52 anos e encontra-se em

cuidados paliativos. A participante divide seu tempo entre trabalhar, os cuidados com
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0 paciente, tarefas domeésticas, entre outras atividades. O filho auxilia a mée nos
cuidados da casa e do paciente. A relacdo da participante com a familia do paciente
n&o é boa e isso gera um conflito entre eles. E relatado sobre os medos, angustias e
preocupacdes sobre o futuro. A participante relata que se sente impotente diante de
toda situacao, pois depois de tanta luta ndo houve o0 que esperava que era a cura.
Diz que se sente muito sO, que o esforco maior e ajuda que recebe é do filho, porém
ele é um adolescente e tudo isso é uma carga muito pesada para carregar. Relata
gue sempre existe algo para se preocupar e que o tempo que tem deseja ficar ao
lado dele. A participante tem muito medo da perda gerada pela morte e diz tentar
evitar pensar e falar sobre isso. Que busca ajuda em Deus, que antes ndo rezava
tanto, mas que achou um meio de encontrar um caminho para superar atraves da fe.
Acredita que existe um ser superior que cuida de todos nés e que através da forca
divina das oracdes encontra conforto. Relata que cuidar néo é facil, mas que quando

e feito com dedicacéo e carinho o amor prevalece em todos 0s momentos.

3) Cristina é filha do paciente, tem 32 anos, solteira, tem uma filha de 6
anos, desempregada. A participante cuida do pai a aproximadamente 8 meses e foi
morar com ele, logo que o mesmo recebeu o diagnostico de cuidados paliativos. No
momento encontra-se desempregada, pois teve que largar o emprego para ajudar o
pai e atualmente precisam viver somente com o beneficio que ele recebe. Relata se
sentir cansada fisicamente, pois tem que cuidar do pai e do filho de 6 anos. O pai
sempre teve um temperamento dificil o0 que acabou afastando o restante da familia.
Relata que seus tios visitam seu pai e isso ajuda a melhorar o humor dele. A
participante sente-se na obrigacédo de esta responsavel pelo cuidado, pois mesmo o
pai ndo sendo tdo amavel como ela gostaria, ela é filha e precisa dar todo carinho e
atencdo. Relata sobre o fortalecimento através da fé em Deus. Diz que apesar de
todo o cansaco busca encontrar bons momentos para que este tenha um significado

positivo para ela e para o paciente.

4) Dena é mae da paciente, tem 59 anos, casada, tem 2 filhas, dona de
casa. E a principal cuidadora da paciente no momento. A paciente encontra-se
morando em sua casa, com seus dois filhos. A participante se emocionou muito ao
relatar seus sentimentos sobre ser cuidadora de sua filha que estd em cuidados

paliativos. Relata sobre o impacto quando foi comunicada que nao teriam mais
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possibilidades curativas para a filha e que a mesma seria cuidada através dos
cuidados paliativos. A participante relata que se sentiu angustiada perante tudo o
gue acontecia e que no inicio ndo conseguia aceitar. Diz sentir-se gratificada por
conseguir cuidar de sua filha e que tenta encontrar ao lado de sua familia o estimulo
e forgas para continuar o enfrentamento. Diz que seu esposo e sua outra filha
auxiliam nos cuidados e que assim eles conseguem dividir as tarefas e podendo
proporcionar um conforto e alivio a paciente. Relata que apesar de sentir cansada
fisicamente sempre busca se sentir forte para apoiar a filha. A fé é uma fonte de
forca para a participante, dizendo que acreditar em um Deus maior traz conforto.
Apesar de sempre buscar o lado positivo ela diz ter muito medo e incerteza do

futuro, pois pensa que a qualguer momento sua filha pode néo estar mais com ela.

5) Conceicédo € filha da paciente, tem 41 anos, separada, tem 1 filho,
funcionaria publica. Mora atualmente com a mae (paciente) e o padrasto, pois
morava em outro estado e pediu licenca de seu trabalho e foi morar com a méae para
gue pudesse ajudar com os cuidados. Fazem 3 meses que a participante esta
ajudando sua mae. Tem mais uma irmad que ajuda a familia nas divisbes de
responsabilidades. Verbaliza sobre 0 medo e desespero que sentiu quando sua mae
nao teria mais uma possibilidade curativa. Relata que a equipe ajudou a familia a
compreender o que era cuidados paliativos e como poderiam cuidar de sua mae.
Com o tempo a ansiedade diminuiu e ela se sentiu mais confortada e segura por
cuidar da paciente e conseguir ofertar o maximo de amor, carinho e cuidado. Diz que
ser cuidador, muitas vezes leva a pessoa a esquecer de si mesmo, pois se preocupa
tanto com quem ama que acaba se anulando. Em seu relato coloca a espiritualidade
através da fé como recurso de enfrentamento e conforto, pois através de sua fé

busca encontrar forcas para continuar lutando e dando coragem para a paciente.

6) Francisca, € filha da paciente, tem 45 anos, 3 filhos, dona de casa. A
participante levou a paciente e 0 esposo para morar com ela, pois eles séo idosos e
nao tinha como sua mae ficar morando sozinha. Cuida da paciente desde o
diagndstico da doenca e relata que ja passaram por muitas coisas na tentativa da
cura, porém todos os tratamentos falharam. Receber a noticia que sua mae nao
tinha mais uma possibilidade curativa foi dificil, mas buscou ser forte para cuidar

dela. Relata que seus irméos sempre ajudam nos cuidados, mas que a doencga uniu
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ainda mais a familia e que através dessa unido eles conseguem encontrar forcas
para continuar caminhada. Existe o desgaste fisico e emocional, porém sempre
busca ver o lado positivo de estar cuidando de alguém que ela ama. Através de seu
discurso, fala que a equipe de cuidados paliativos € muito importante, pois auxilia
tirando suas duvidas e até ensinando coisas que eles ndo sabem. A participante
relata que sentia muita angustia e medo sobre a possibilidade da morte de sua mae
e que vivia pensando que todo dia poderia ser o dia. Buscou através da fé em Deus
o conforto para amenizar o medo e angustia, relatando que a fé e uma forca divina
gue quebra todas as barreiras, que assim como sua mae era uma mulher de fé, ela
também encontrou o caminho através dela. Verbaliza que sente satisfacdo por
cuidar da sua mae e que néo se arrepende em nenhum momento. SO lamenta que a
familia ndo pode se reunir como faziam antes, por causa da pandemia tem que
manter cuidados e isolamento para que a paciente ndo adoeca, mas que sempre
encontram formas seguras de que a familia possa estar unida, sendo atraves de

ligacdo ou uma visita a distancia.

7) Sofia € mae da paciente, tem 59 anos, separada, tem 4 filhos, dona de
casa. No momento a participante esta ajudando o esposo da paciente com 0s
cuidados. Ela é mae de criacdo da paciente e cuidou dela desde quando nasceu.
Através de seu relato verbaliza que se sente muito triste por ver sua filha tdo jovem e
gue ja lutou tanto contra a doenca, ndo ter mais uma chance de cura. A participante
cuida da filha e dos netos, pois 0 esposo da paciente esta sofrendo muito e também
nao pode ficar o tempo inteiro ao lado dela, pois precisa trabalhar. Diz que no inicio
foi muito dificil ouvir sobre a impossibilidade curativa da paciente, que trouxe muita
dor, sofrimento, choro e lamentos, mas que buscou a for¢a na fé para que pudesse
enfrentar todo o processo. Relata que ver sua filha sofrer traz dor, mas que busca
ser forte, para que a paciente ndo desmorone. E busca sempre cuidar com muito
carinho e fazer tudo que a paciente deseja. Ela diz gostar do esposo da paciente
como seu filho e que a familia esta unida para ajuda-la e que nesse momento a
paciente é mais importante para todos. Fala que estar ao lado da sua filha todos os
dias traz conforto e satisfacdo, pois, hoje com esse tempo de pandemia muitas
familias ndo conseguem estar juntas ou tem a oportunidade de ficar ao lado de seu
familiar até o Ultimo minuto. A participante se sente mais segura e acolhida com as

visitas que recebe da equipe do cuidado paliativo, pois eles auxiliam a familia em
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algumas coisas que os afligem. Relata ter medo do dia da partida de sua filha e que
iSso é um assunto que ela tenta evitar por causa da angustia que causa. Ela busca
através da espiritualidade de sua fé, o conforto para sua dor, pois confia que existe
uma forca maior que esta cuidando deles, que pode ndo ser como eles desejam,

mas que a fé fortalece sua caminhada.

8) Teresa é filha da paciente, tem 40 anos, casada, tem 1 filho, engenheira.
No momento é a principal cuidadora da paciente, mora bem em frente da casa da
paciente, sendo que tentou inUmeras vezes levar sua mae para morar com ela.
Relata que nao tem sido facil cuidar de sua mae, pois a paciente € uma pessoa com
o temperamento dificil e sempre foi muito dominadora. Relata que sofre muito, pois
tem uma relagcdo muito conflituosa com a paciente, ela tenta cuidar da melhor
maneira, mas para sua mae nunca esta bom. A participante tem mais duas irmas,
uma que mora fora do estado, porém sua mae nao aceita ajuda dessa filha porque ja
tiveram um desentendimento. A outra irma mora no estado e auxilia ela em algumas
coisas, porém como sua irma trabalha em tempo integral ndo tem muito tempo, so
no periodo da noite e final de semana. A participante teve que largar o emprego para
cuidar de sua mae e conseguir também cuidar de seu filho que tem 8 anos. Sendo
gue com todo o trabalho ela se sente cansada fisicamente e emocionalmente. Relata
nao esta mais aguentando, pois, a paciente ndo aceita ir morar com ela e sempre
trata a participante de forma agressiva. Ela relata que precisou de acompanhamento
com o0 psiquiatra e psicéloga, pois ja estava no seu limite e ndo conseguia mais
descansar e tendo crise de ansiedade. A participante se sente sozinha nos cuidados
de sua méae e relata que a paciente sempre acha que as pessoas estdo perseguindo
ela e guarda muito rancor. Ela diz que sofre muito, pois seus pensamentos as vezes
se confundem e ela se sente na obrigacdo de cuidar de sua mae. Ela diz tentar de
tudo para que seja aceita pela paciente e que a psicéloga e a médica sempre a
aconselha pedir ajuda também de suas irmas. Ela diz que o unico consolo dela é
Deus, que ela acredita que Deus esta ao lado dela para que ela consiga ter forcas e
nao desista. A participante diz desejar sé o melhor para sua mae e que gostaria que
ela fosse feliz e se sentisse segura ao lado dela e de sua familia. Em todas as vezes
gue a mae interna ela sempre acompanha e diz que tem bastante apoio da equipe,
se sente mais tranquila quando a paciente recebe toda a ajuda, pois, ela volta até

mais calma para casa. A paciente jA ndo estid tdo bem para morar sozinha, mas
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como sempre foi independente ndo aceita ser cuidada o que torna tudo mais dificil. A

participante diz que ser cuidadora é uma luta diaria.

9) Jodo é esposo da paciente, tem 42 anos, casado, tem 3 filhos, no
momento desempregado. Segundo o relato do participante ser cuidador de um
familiar no cuidado paliativo ndo é facil, s&o momentos muito dificeis de ser
vivenciado. O participante teve que largar o emprego para ajudar cuidar da esposa,
pois ela perdeu os movimentos das pernas devido a progressao da doenca. Ele diz
gue sua esposa ficou muito dependente e precisa de muitos cuidados. Sua filha mais
velha tem 20 anos e auxilia ele a cuidar da mée, o outra tem 14 anos e o filho mais
novo tem 13 anos e necessita de cuidados especiais. Verbaliza que nao é facil para
seus filhos verem a mae doente e muitas vezes ele se sente angustiado com toda a
situacao, pois aléem de tudo ele encontra-se desempregado e tentam viver com o
beneficio dela e ajuda de alguns amigos. Relata que sofreu muito ao receber a
noticia da impossibilidade curativa de sua esposa e que nessa hora parecia que sua
fé estava sendo testada, pois eles sempre tiveram muita esperanca na cura. Apesar
de toda tristeza inicial ele foi aos poucos buscando forgcas para o enfretamento, pois
precisava cuidar de sua familia. Através da espiritualidade ele buscou ajuda para
melhorar 0 seu animo, antes iam até a igreja, porém por conta da pandemia e da
necessidade de isolamento suas oracfes agora eram feitas de casa. Aquele era seu
momento de reflgio onde podia sofrer e rogar a Deus por for¢as. Continuando seu
discurso ele fala que a esposa recebe a visita da equipe do hospital que faz os
cuidados paliativos e que eles sdo de grande ajuda, pois ensinam sempre algo
guando precisa, ou com a visita do médico ajuda na diminuicdo de internacfes da
paciente no hospital e também a psicéloga ajudam eles nos momentos de dor e de
fraqueza. O participante diz ter muito medo do futuro, de que sua esposa vai morrer
e ele ndo saiba como agir e diz que o medo da morte ndo é algo bom. Apesar de
todas as dificuldades e medo eles tem dias bons onde buscam orar ou se reunir para
conversar e isso traz alegria e conforto para os seus dias. Ele diz que suas filhas
tiveram que amadurecer por conta de toda a situacdo que eles vivem, mas que

enfrentam unidos enquanto familia e que vao estar juntos até o fim.

10) Maria é filha da paciente, 40 anos, casada, ndo tem filhos, funcionaria

publica (esta afastada do trabalho por ser do grupo de risco). A participante relata
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acompanhar e cuidar de sua mée desde a descoberta da doenga, tem mais irmaos
gue auxiliam ela nos cuidados. A participante levou sua mae para morar com ela,
pois a paciente necessita ter sempre alguém por perto, a participante se sente mais
segura sendo ela a responsavel pela paciente. Relata que um dos momentos que
mais trouxe sofrimento foi de receber a noticia de que a paciente ndo tinha mais
possibilidades curativas. Ela jA vinha percebendo que a paciente ficava muito
debilitada com a quimioterapia e que o tratamento estava fazendo mais mal do que
bem. Ela disse ter sido explicado o que era cuidados paliativos e que a equipe que
atendeu foi muito atenciosa e deu todo o suporte. Ela relata que tentava ser forte
préximo da paciente, porém que o medo e o sofrimento de perder alguém que ela
ama trazia muita angustia. Ela percebeu que sua mée sempre teve fé e buscou
através da espiritualidade acreditar que as forgcas do céu iam fortalecer sua jornada
até que fosse a hora de sua méae partir. Ela pedia a Deus por mais tempo e dizia que
nos dias bons e ruins Deus confortava o sofrimento deles. Diz que agora esta
retribuindo todo amor e carinho que sua mae sempre dedicou aos filhos e que cuidar
dela traz sentimento de conforto, carinho e dever realizado. Esses ultimos dias a
participante tem sofrido bastante, pois sua mae encontra-se internada e que nesses
momentos ela se sente impotente diante da situacdo. Ela diz que na internacgao
sempre recebe apoio da equipe de saude. E também de seus familiares e amigos
gue ajudam a dividir os plantfes. E diz que nesses tempos de pandemia conseguir
estd ao lado de sua mae que é paciente é uma oportunidade de ouro, pois muitos
amigos da participante ndo tiveram a oportunidade com seus familiares que estavam
doentes de COVID-19. Por isso, ela busca sempre declarar seu amor por sua mae e

acredita que possam existir mais dias para que a paciente esteja ao lado da familia.

6.2.1.1 Unidades de significados e articulacdo com a fenomenologia

A seguir encontram-se as descricdes de cada constituinte e as unidades de
significados, sendo exemplificado pelas citacdes diretas de cada participante e junto
apresentamos discussfes com a perspectiva da fenomenologia de Ales Bello,

apoiada em Edmund Husserl e Edith Stein.
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a) O ato de cuidar pelos familiares como escolha

O processo da familia como cuidador oncolégico do paciente em cuidados
paliativos, ndo é f4cil, pois € carregado de sentimentos que podem muitas vezes
trazer dor e sofrimento e também a satisfacdo de cuidar de alguém amado, trazendo
assim um enriquecimento pessoal. Ser um cuidador familiar muitas vezes significa
um dever moral, sendo observado que alguns cuidadores tomaram para si essa
responsabilidade e outros foram com o decorrer da situagcdo se tornando um dos
principais cuidadores.

Percebemos que o papel de cuidador familiar € muito importante e necessita
de atencéo, pois muitos cuidadores acabam tomando essa responsabilidade para si,
sem nenhum tipo de preparac¢do ou conhecimento. E perceptivel que ao assumir tal
funcdo a vida do cuidador se transforma, ele ir4 ter que aderir as mudancas e se
adequar ao ritmo e cuidados que precisa prestar ao seu familiar em adoecimento.
Porém, através do relato percebemos que apesar de acontecer todas essas
mudancas, muitos percebem que elas sdo minimas em vista do sofrimento que o
paciente vive em estado de terminalidade.

Em algumas situacdes o familiar muitas vezes assume o paciente como
agradecimento de algo ou pedido de desculpas, porém, essa tomada de decisao
vem com responsabilidades e surgem os desafios para sensibilizar outros familiares
para que possa haver um revezamento. Algumas vezes o papel de cuidador vem
atrelado ao género, a obrigacéo familiar, legislativa e alguns dilemas morais do qual
0 cuidador principal teve que assumir a responsabilidade (LIMA; SANTANA;
CORREA; VASCONCELOQOS, 2019).

Ser um cuidador familiar pode trazer a experiéncia de vivenciar a dor e 0
sofrimento, mas também proporcionar um enriquecimento pessoal para 0s
envolvidos, pois é através dessa escolha que se mostra a importancia dos vinculos
familiares (ESPINDULA; BELLO, 2019).

Através da analise das entrevistas € possivel observar sobre a importancia
do cuidador estar ao lado do paciente, para que eles se sintam seguros. O ato de
cuidar € um gesto de carinho e satisfacdo para alguns, a forma de retribuir por um
dia ter sido cuidado, sendo que eles se sentem recompensados e dignificados por
cuidar de alguém do qual dedica tanto amor. Verifica-se através do discurso que o

ato de cuidar para alguns cuidadores ndo surge como obriga¢cdo, mas como uma
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escolha. Assim, como podemos observar nas seguintes falas:

Estou cuidando da minha mae desde o inicio de seu tratamento, sempre
tenho acompanhado ela em tudo, minhas irmas ajudam sempre que podem,
porém me sinto muito mais segura fazendo as coisas para ela (paciente) e
tendo ela por perto. Por isso, sou eu que cuido dela o tempo todo, levei ela
para morar comigo, assim poderia ajudar da melhor maneira (Maria, filha da
paciente, 40 anos)

Sempre acompanhei minha mae em tudo, sempre estive ao lado dela. Meus
pais ja estavam morando comigo desde quando minha mae iniciou o
tratamento, pois os dois precisavam de cuidados e eu podia dar essa ajuda,
porgue meu pai sozinho ndo dava conta de cuidar dela (Francisca, filha da
paciente, 45 anos)

Vim do Pard para cuidar da minha méde, meu padrasto e minha irma
precisavam de ajuda e queria estar perto dela. Quando cheguei acabei
tomando a frente de tudo para resolver e cuidar, faco tudo com dedicacéo e
carinho e vejo que ja foi uma jornada chegar até aqui, sei que estou fazendo
tudo que posso e faco porque amo minha mé&e (Conceicdo, filha da
paciente, 41 anos)

Em alguns casos observamos que o cuidar se deve a um dever moral, que
muitas vezes acaba o cuidador por ser o familiar mais préximo e que perante as
regras sociais deveria ser o cuidador principal deste paciente. Apesar de acontecer
gue as circunstancias evoluem para isso, os cuidadores exercem seu papel com
dedicacéo e cuidado para que o paciente figue bem e possa ter dias melhores até o
final da vida.

Nessa realidade, podemos perceber que quando existe essa possibilidade
de ter que cuidar de seu familiar em adoecimento e assumir essa funcdo em
decorréncia de situacdes que o leva a ser o principal cuidador, podem existir alguns
conflitos familiares, que muitas vezes podem gerar estresse. Entretanto, observa-se
gue apesar de que alguns participantes terem relatado esses tipos de conflitos,
percebeu-se que eles conseguiram resolver administrar da melhor maneira, levando
0 seu papel de cuidador sempre com o sentimento de fazer o melhor pelo paciente.
Pontuamos, que quanto a esses tipos de confltos pode-se até encontrar
semelhancas nos discursos, mas as vivéncias sdo subjetivas a cada individuo.

Alguns discursos relevantes sobre o papel de cuidador ter surgido muitas
vezes pelo parentesco proximo e circunstancia que evoluiram para tal situacao

foram encontrados nos seguintes discursos:

Morava na minha casa sozinha com minha filha, porém tive que me mudar
para a casa dele, pois ele precisava de alguém morando com ele e que
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assumisse a responsabilidade de seus cuidados e como sou sua Unica filha,
meus tios que ja ndo tem uma boa relagdo com ele disseram que eu tinha a
obrigacdo de cuidar dele. Tive que largar o emprego, porque ndo conseguia
trabalhar e assumir também as responsabilidades com ele, pois nédo tinha
ajuda de ninguém (Cristina, filha do paciente, 32 anos)

Eu tive que ficar como a responsavel por ela (paciente), pois minha casa é
na frente da dela e também porque ela cortou os lagos com minha irma e a
outra ndo conseguia se afastar do trabalho para ajudar com ela. E larguei o
trabalho para assumir esse papel, s6 que tem sido complicado e nédo estou
aguentando, dedico minha vida para cuidar dela e ela ndo percebe e ndo
ajuda, busco sempre fazer o melhor para ter a aceitacdo dela (Teresa, filha
da paciente, 40 anos)

Esta muito dificil para mim, pois sou a esposa dele e a familia dele acredita
gue somente eu tenha a obrigacdo de cuidar dele, s6 que além de cuidar
dele tenho também que trabalhar, pois, sendo nao conseguiriamos
sobreviver. E acaba que sobra somente para o meu filho que é um
adolescente, me ajudar. Sei que ele cuida com muito amor, s6 que € um
fardo muito pesado para a gente carregar sozinho (Bety, esposa do
paciente, 39 anos).

O ato de cuidar vem carregado de responsabilidades, reorganizacédo de
rotina do cuidador e paciente, muitas vezes isolamento social, por conta das
inimeras tarefas a realizar e tendo assim, uma dedicacédo exclusiva ao cuidado e
deixando sua vida em segundo plano, abrindo méao de seus sonhos e muitas vezes
deixando de lado sua qualidade de vida e autocuidado. E importante ressaltar, sobre
o desgaste fisico, a fadiga e o cansaco do cuidador familiar, pois ele precisa cuidar
de seu familiar em adoecimento e readaptar a sua rotina a essa nova realidade. O
gue muitas vezes pode acarretar um cansaco tanto fisico quanto mental, que pode
ser gerado pelo esforco da energia direcionada a tentar fornecer toda a atencéo e
cuidado para o seu familiar em adoecimento. Pois, muitos pacientes exigem um
auxilio tanto fisico para seus cuidados, assim como um esforco emocional para que
esse tenha motivacao para continuar vivendo.

Desta maneira, é possivel observar a relacdo que Bello (2019) faz em que o
individuo se torna consciente do seu corpo vivo COMO um processo que estd em
desenvolvimento. Sendo que este corpo sempre esta entrelacado nas dinamicas do
mundo, e este corpo vivo serve de estimulo para o corpo fisico ndo somente para
situacbes momentaneas, mas também em alguns processos que sao duraveis, como
os de saude e doenca. Para tanto, é possivel verificar segundo Queiroz e Mahfoud
(2010), que as relagbes de vida e movimento, através da unidade e totalidade que
surge a partir da reunido de partes em um todo, como a jung¢éo da forma vital interna

e a atuagao conjunta dos materiais estruturais fazem parte do processo vital que
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seria a dimenséo corporea.

Todavia, podemos observar que ao considerar o cansago vivido pelos
cuidadores, Bello (2019), pontua que ele é sentido tanto em nivel corpéreo quanto
psiquico, e assim, permanece no nivel de consciéncia, revelando-se como uma
capacidade da alma, considerando a existéncia de um estado comum.

A esse respeito podemos pontuar as seguintes falas:

Com o tempo meu pai foi ficando mais fraco e precisando de mais ajuda,
porque ele precisava de ajuda no banho, para se vestir, ajuda para ir ao
banheiro. E com isso fui ficando muito cansada, tem dias que me sinto
esgotada, pois além de cuidar dele (paciente), ainda tenho que cuidar da
minha filha que tem 6 anos e também depende muito de mim (Cristina, filha
do paciente, 32 anos).

Ser uma pessoa que cuida as vezes nos faz esquecer de n6s mesmo, pois
ficamos tdo preocupados com a pessoa que amamos que esquecemos de
dedicar um tempo para gente...as vezes termino o dia muito cansada,
esgotada no meu fisico e também emocional. Tem dia que a vontade é so
de chorar (Conceicéo, filha da paciente, 41 anos).

E observado que existe uma unidade entre alma e o corpo vivo, que irdo se
manifestar ndo somente quando o corpo e suas sensacdes estdo em evidéncia a
partir de uma visao externa, mas também quando surge as expressodes que fluem do
interno para ser externalizado. Portanto, o corpo ndo deve ser somente considerado
como algo material a qual a vida transforma e sim a juncdo de partes dele com
outras partes, onde a sua articulacdo mantera todos unidos (BELLO, 2019).

E através desta externalizacio de sentimentos que envolvem o sofrimento
emocional e o desgaste fisico que se observa uma luta entre o cuidador para que se
possa harmonizar o que se passa no seu fisico e no psiquico. Observo através do

discurso desta participante:

Eu tenho sofrido muito, pois além do desgaste fisico tem o desgaste
emocional. Eu preciso de ajuda, também estou sofrendo muito, sé que as
vezes me sinto culpada pelos pensamentos que me vem em minha cabeca
(Teresa, filha da paciente, 40 anos)

Cuidar do paciente como uma escolha remete ao familiar cuidador um papel
gue é feito com muito amor e carinho, que apesar de toda dor e sofrimento que
possam existir no processo, também existe a sensacdo de estar fazendo tudo que
possa ser feito para que o paciente se sinta bem. E isso causa um conforto ao
cuidador, pois ele sabe que estara sempre ao lado fazendo tudo com amor e

dedicacdo. E que ndo importa quanto tempo possa existir, mas que ele podera
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realizar dentro de sua realidade o melhor para o paciente.

Alguns relatos se tornam marcantes, pois pode-se observar que o cuidado
paliativo ndo é sé dor e sofrimento e sim que podem existir momentos que trardo
alegrias ao cuidador e ao seu familiar em adoecimento. Um momento muito
importante observado através das entrevistas, foi o relato do casamento de uma
paciente de cuidados paliativos oncoldgicos, seu esposo realiza o desejo de sua vida
que é oficializar a unido e isto é feito dentro da enfermaria da internagdo do hospital,
onde o esposo pode contar com 0 auxilio da equipe para realizar o desejo da
paciente. E através do relato pode-se perceber o amor e a alegria do esposo, que se
encontrava como o cuidador principal em realizar um desejo tdo importante para a

paciente.

Sempre foi uma opgao minha esta ao lado da minha esposa, temos nossos
filhos e minha sogra esta ajudando cuidar...ela sempre teve o sonho de
casar na igreja, mas o tempo foi passando e as condi¢cdes ndo deixaram.
Surgiu a oportunidade de realizar o sonho dela, pude contar com a ajuda da
equipe e me senti muito feliz por estar realizando algo que a gente queria a
muito tempo. Ver a felicidade no rosto dela me deixou feliz, fazer tudo que
ela deseja nesse momento € que me deixa mais tranquilo. Em meio a todo
aguele momento que a gente se viu sofrendo, 0 momento de alegria do
casamento nos uniu ainda mais. Com a passar dos dias que a gente estava
organizando o casamento ela foi melhorando, foi incrivel como ela
melhorou. Sei que temos que aproveitar cada dia que temos na vida (José,
esposo da paciente, 53 anos).

Portanto, os discursos trazidos reforcam a ideia de Espindula e Bello (2019),
em que a pessoa humana nos dias atuais € ‘liberdade acompanhada da sua
consciéncia”. E nesse papel da tomada de deciséo de ser um cuidador familiar de
seu ente querido, ele passa a ser o protagonista de suas ac¢les, buscando a

esséncia para o sentido da sua missdo em cuidar.

b) Preservando o autocontrole e medo do futuro

Assumir o papel de cuidador familiar de um paciente oncolégico em
cuidados paliativos ndo € uma tarefa facil, cabe ao cuidador além de ajudar as
realizar as tarefas do dia a dia, o papel de também estimular e ndo deixar que o
paciente se entregue a tristeza e sofrimento. Muitos cuidadores buscam mostrar-se
fortes perante seus entes queridos, para ajuda-los a enfrentar os momentos mais
dificeis de sua vida. Alguns omitem seus proprios sentimentos e sempre se dizem

fortes como uma estratégia para ajudar seus familiares.
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Através das narrativas, percebe-se a entrega e envolvimento do cuidador
familiar em todo o processo que envolve o paciente. O cuidador se sente satisfeito e
confortado por conseguir proporcionar o melhor cuidado. Existe um sentimento de
entrega, por estar ao lado e conseguir ajudar. O cuidador apesar de sofrer em ver o
seu familiar muitas vezes enfrentar a dor fisica ou encontrar-se muito debilitado,
busca demonstrar-se forte para ajudar no enfrentamento e motivacdo do proprio
paciente.

Através do pensamento de Stein a forca é reconhecida como sendo inerente
as dimensdes humanas que ira servir de suporte a vida da pessoa. E apresentado
as pluralidades de forcas no sentido de forca corporal, forca espiritual. Tal forca
estara associada ao Leib (corpo vivente), sendo que a forca vital estara ligada as
poténcias construtivas da vida (QUEIROZ; MAHFOUD, 2010). Sendo que esse
COrpo Vivo é 0 que sente e sofre as consequéncias que serdo captadas pelo corpo
exterior através das sensacdes e sentimentos vitais (BELLO, 2019).

Como se verifica tais situacdes em alguns discursos que se seguem:

Muitas vezes ao final do dia estou muito cansada fisicamente por todo o
esforco que tenho que fazer, mas como mae tento ser forte e mostrar que
estou sempre bem para ela (Sofia, mae da paciente, 59 anos).

N&o esté sendo facil, tem dias bons e dias ruins, busco sempre me mostrar
confiante para que ele (paciente) tenha vontade de viver. Muitas vezes o
que queria seria chorar e gritar, mas por ele preciso ser forte (Cristina, filha
do paciente, 32 anos).

Ser cuidador é muito dificil, s6 sabe quem vive diariamente e que cuida e
esta ao lado. Reclamar ndo traz beneficio nenhum, por isso sempre busco
ser positiva perto dele. Posso estd despedacada por dentro, mas busco
mostrar que tenho fé e acredito (Bety, esposa do paciente, 39 anos).
Percebe-se através dos relatos que os cuidadores buscam encontrar forcas
para ndo se mostrarem abalados ou chorar na frente do paciente. Os cuidadores
buscam expressar a elaboracdo da experiéncia e conseguem manifestar o desejo de
estar presente e 0s sentimentos observados foram o de gratiddo, empatia, prazer de
cuidar. Apesar dos relatos de cansaco fisico ou emocional percebemos que nao
existe um sentimento de culpa ou remorso por estar cuidando de seu familiar em
adoecimento.
Sendo assim, observa-se que os participantes atribuem significados para os
sentimentos que séo vividos, que segundo Espindula e Bello (2019), este individuo

vivéncia o que tem de humanidade do outro em si mesmo, tornando um ato
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empético

Outro ponto a ser abordado é que apesar de toda luta que o cuidador
enfrenta com o paciente, ele ainda enfrenta os seus proprios medos em relacdo ao
gue pode acontecer com o seu familiar. O cuidador, sempre busca ter confianca,
porém muitas vezes se ver impotente e com medo do futuro, pois ele vivéncia o
medo da aproximacao da morte e também o medo de perder a estrutura familiar que
ele tem.

Queiroz e Mahfoud (2010), destacam que sao nessas situacdes onde o ser
humano se depara com os impactos e desafios, que ele percebe que pode superar a
dor, que apesar de ser atingido na parte mais profunda do seu ser, ele conta com
uma forga que pode provocar animo e possibilitar uma renovacao. Seguimos com 0s

seguintes trechos da experiéncia vivida:

Parece que é dificil encontrar sempre pensamentos positivos, pois lutamos
por muito tempo e muitas das vezes me sinto impotente. Sempre tenho
medo que vai chegar o dia que ele ndo vai estar mais conosco, busco néao
pensar nisso e viver cada dia da melhor maneira (Bety, esposa do paciente,
39 anos).

Me causa dor, perceber que posso perde-la a qualquer momento, isso traz
uma angustia e me sinto presa como se ndo pudesse ajudar. Vivo na
incerteza de cada dia, cada melhora cada piora, viver no limite da
inseguranca (Dena, mae da paciente, 59 anos)

Ja passei por muita coisa dificil, mas ver minha filha doente déi muito. Ver
ela sofrer me traz dor, as vezes saio e choro por tudo que ela esta passando
e ver como eu ndo consigo parar o sofrimento dela. Sempre quando eu
choro eu ndo gosto que ela veja, sempre me mostro forte ao lado dela para
que ela possa se sentir amada e confortada (Sofia, mde da paciente, 59
anos).

Busco sempre esta ao lado da minha mée, pois ndo sei quando pode ser o
Ultimo dia dela. Muitas vezes me sinto impotente diante de tudo o que ela
passa. Mas, também me sinto confortada por estar perto e conseguir dar
toda a atencéo que ela precisa (Conceicao, filha da paciente, 41 anos)

O medo da morte ndo é algo bom, o medo de perder alguém que a gente
ama e que esteve com a gente por tanto tempo. Cuidar de alguém que
amamos e esta doente e que pode morrer mistura tudo de sentimento
dentro da gente como dor, medo, angustia, mas eu tenho a sensagéo que
estou fazendo tudo que eu posso. Estou ao lado dela nem que seja para

segurar a sua mao (Jodo, esposo da paciente, 42 anos).

O sofrimento psicossocial e os problemas emocionais tendem a se tornar
comuns no cuidador familiar quando percebem que o paciente em cuidados
paliativos enfrenta a morte. Diversos aspectos contribuirdo para desencadear

reacdes emocionais intensas, tais como: incerteza de um futuro, a dependéncia do



76

paciente, os problemas de separacdo e da morte, sendo estes alguns aspectos de
maior impacto (CARDOSO, 2009).

Apesar da preocupagdo do cuidador familiar em promover cuidados para a
melhoria da qualidade de vida dos doentes com céncer em cuidados paliativos, a
propria progressao da doenca ira favorecer o estabelecimento de angustias e medo,
pois acarretardo em sintomas que causam prejuizo na qualidade de vida que o
cuidador busca proporcionar ao paciente (SORATO, 2013).

Para tanto, os sentimentos mais estressantes ndo sdo aqueles de maior
intensidade ou frequéncia, serdo aqueles em que o individuo atribui maior significado
conforme sua percepcao de vida. O cuidador na maioria das vezes experimenta
multiplos sentimentos que podem trazer manifestacbes e pensamentos de
desesperanca, assim como, sentimentos voltados ao enfrentamento que poderao
gerar atos que auxiliem e fortalecam a sua trajetdria enquanto cuidador, trazendo
assim beneficios para a sua qualidade de vida (SORATO, 2013).

E possivel identificar no discurso o medo e através da narrativa do
participante observar que este sentimento causa um efeito de dor. Para Queiroz e
Mahfoud (2010), quando existe um discurso em que ressalta-se que seu corpo esta
ferido, seu coracdo estd sofrendo, podemos pontuar que O corpo inteiro vive
interigado com a psique e com o0 espirito. E através da dimensdo da psique,
representada, pelos atos emocionais, afetivos e psiquicos, vemos a aparicdo do
medo, sendo ele um ato que ndo conseguimos controlar quando estamos diante de
uma ameaga como a morte.

Sendo assim, quando a pessoa esta frente um sofrimento em que existe a
possibilidade de iminéncia da morte de seu familiar, ela buscara se defender de
varios modos contra o medo da morte e da incapacidade de prevé-la (KUBLER-
ROSS, 2008).

Desta forma, considera-se que os cuidadores que investem de forma
positiva e construtiva na sua forma de enfrentamento, da maneira que possa
melhorar sua condicdo e auxiliam o paciente a motivar-se e ter uma melhor
gualidade de vida ao seu lado, adaptam-se melhor em relagcdo aos que acham que
nao ha nada mais para fazer (CARDOSO, 2009).
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c) Estar ao lado do paciente até o fim e sua rede de apoio para o enfrentamento

A rede de apoio dos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos
oncolégicos é muito importante, pois serdo eles que ajudardo o participante a se
fortalecer. Foi identificado que as principais unidades de significados da rede de
apoio foi o apoio dos familiares mais proximos, o apoio dos amigos que auxiliam
muitas vezes na melhora emocional e espiritual do cuidador, assim como 0 apoio da
equipe multidisciplinar que ajuda a esclarecer muitas davidas sobre os cuidados. E
observou-se que através do apoio psicologico dado ao cuidador, percebe-se que ele
consegue encontrar um suporte e um apoio para a melhora do emocional e
ressignificar os momentos através da resiliéncia.

Buscou-se o significado da rede de apoio para o cuidador, pois sado esses
vinculos que o fortalecem para que ele possa encontrar suporte e forcas para o
enfrentamento. E é através dessa sensibilizacdo de outros familiares e amigos que
se propdbem em ajudar a dividir o ato de cuidar que auxilia o cuidador principal a
seguir firme em sua missdo. E ressaltado também o papel do suporte dado pela
equipe de saude através de orientacbes ou educacdo em saude que auxiliam na
compreensao dos cuidados ou suporte emocional que necessita o cuidador familiar.

Para Espindula e Bello (2019), fazer parte de uma rede social, como a
familia, sera algo que trara uma contribuicdo positiva para que o cuidador possa
enfrentar melhor a situacdo. Desta forma, a familia € considerada como a primeira
comunidade e a mais significativa para as ligacdes afetivas. Sendo que depois, virdo
as outras comunidades como os amigos, comunidade religiosa, equipe de saude,
gue ajudardo o cuidador no enfrentamento. Foi através desta rede de apoio que o
cuidador familiar se sentiu apoiado e fortalecido para enfrentar a sua dor de uma
maneira mais digna.

Bello (2015), em seu livro intitulado: Pessoa e Comunidade, reforca que o
individuo vive singularmente, mas também vive na comunidade. Ela mostra que
existem os fluxos de vivéncias comunitarias e reforca como exemplo citando que se
algo ruim acontece em uma familia unida, ndo sera sentida somente a dor pessoal,
pois, cada individuo tem sua vivéncia de tristeza, mas se sentira a dor pela familia, a
dor que pode ser vivida por cada membro que apoia.

Seréd através do espirito de cooperacdo e apoio dado pelos familiares

préximos ou amigos, que o cuidador familiar ira ter um melhor recurso de
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enfrentamento.
Referente a rede de apoio direcionada aos vinculos familiares e amigos

observamos os seguintes discursos:

Meu padrasto e minha irm& me ajudam com as tarefas e cuidados, as vezes
minha irmd adotiva e meu tio também se dispde para dividir em algumas
tarefas que precisem de apoio. E muito importante ter a minha familia por
perto, pois ajuda a dividir as obrigacfes e os cuidados. Eu sou a principal
responsavel por ela, mas ter eles por perto e saber que posso contar com
essa ajuda me fortalece para ndo desmoronar. E muito importante n&o se
afastar e aceitar a ajuda (Conceicao, filha da paciente, 41 anos).

Meus irméos no final de semana ou durante a semana quando eu preciso
estdo dispostos a me ajudar. Sempre eles estdo muito presentes e isso me
conforta também, pois me pego pensando em como minha mae cuidou da
gente com dedicacdo e carinho e por isso ela precisa da mesma atencao.
Estd passando por tudo isso uniu ainda mais a nossa familia, pois tem
sempre alguém por perto para ajudar. E isso ajuda a dividir tanto a dor do
cansaco fisico ou em algumas vezes um desabafo de como estamos nos
sentindo (Francisca, filha da paciente, 45 anos).

Observa-se que é na comunidade familiar que se mostram o0s sentimentos
de amor e unido, onde se busca manter um o espirito de apoio, cooperacdo e
solidariedade para que dessa forma se possa ter uma melhor qualidade de vida
(ESPINDULA; BELLO, 2019).

Entretanto, pode-se ver também na analise do cuidador que o apoio familiar
e a aceitacdo de que o cuidador esta fazendo tudo que estd ao seu alcance é
importante. E apesar de esperar que os familiares sejam esse suporte e isso venha
a nao ocorrer, pode acontecer a fragilidade e decepcéao relacionada a expectativa do
apoio familiar, porém muitas vezes o suporte vem da rede de amigos que estao mais
préximos e dispostos a estar presente para ajudar.

E o que se ver no trecho abaixo:

Quem me ajuda mais a cuidar do meu esposo é meu filho, s6 que ele tem
16 anos e sei que é um peso muito grande exigir demais dele. As irmés do
meu esposo até tentam ajudar, porém nunca reconhecem que estamos
fazendo tudo que podemos e sempre acha que nao fizemos o suficiente. Me
sinto as vezes sozinha, pois s6 reclamar ndo traz beneficio. Sei que eles
ficam preocupados, s6é que sinto que se alguém ajudasse e ndo sO
reclamassem ficariamos mais felizes com a participagdo. Eu na maioria das
vezes, me sinto muito mais acolhida pelos amigos, pois eles me cercam de
palavras de conforto e sempre estdo disponiveis se eu preciso de algo
(Bety, esposa do paciente, 39 anos).

Diante de tal exposto, a familia que deveria ser tida como a primeira

comunidade através de uma relacdo de confianca e reciprocidade, ndo se tem uma
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atitude de empatia e colaboracao, pois se utiliza de cobrancas de atitudes com a
cuidadora. No qual segundo Bello (2015), a familia como comunidade, deveria dar
suporte e apoio emocional com sentimentos de compreenséo e solidariedade. Sendo
que, quando a familia ndo fornece tais bases que sdo necessarias para o suporte de
apoio, acontecem os conflitos familiares, vivenciado pela participante.

Outro ponto importante que deve ser analisado é a importancia das equipes
de saude para auxiliar no enfrentamento. Onde o cuidador possa se sentir seguro e
amparado por essa equipe que pode oferecer informacfes de cuidados, pois é
possivel observar a importancia da troca entre familiar e equipe. Devendo existir o
respeito, a participacdo, proporcionar dialogos que possam preencher lacunas e
duavidas, assim como promover muitas vezes uma escuta para um alivio emocional
do cuidador familiar, para que assim, ele possa superar os desafios de cuidar do
familiar em adoecimento.

Ressalta-se que para Espindula e Bello (2019), as pessoas devem buscar a
sustentacdo através do outro e da comunidade. E ressaltam a importancia de ter
uma referéncia de suporte da equipe de profissionais, pois dessa forma eles terdo
alguém que possa escutar e auxiliar nas suas vivéncias e encontrar a melhor forma
de enfrentamento.

Alguns dos trechos a seguir relatam a importancia da assisténcia da equipe

nos cuidados paliativos oncoldgicos, seja ela hospitalar ou domiciliar.

Quando contaram para gente que ela ndo tinha mais uma cura, o médico e
a psicéloga nos deu todo apoio. Explicou para gente o que era cuidados
paliativos e sobre como poderiamos cuidar dela. Isso nos ajudou muito, pois
nos primeiros dias quando recebemos a noticia com ela internada ficamos
sem chéo. E durante a internacdo nos foi dado todo o suporte que a gente
precisava para entender o que ia acontecer. Depois em casa a gente
recebia visita da equipe da oncologia e isso nos ajuda muito, pois muitas
vezes 0 que a gente ndo sabe eles nos ensinam e tentam nos ajudar a
passar por esse momento (Jodo, esposo da paciente, 42 anos).

Ter uma equipe que vai em casa e que ajuda a tirar dividas quando a gente
precisa ou ensina algo que a gente ndo sabe fazer é muito bom, assim
como ter alguém que nos escuta e até nos conforta num momento que traz
tanto dor. Poder contar com isso traz muitas vezes uma seguranga de ter a
minha mae em casa e conseguir realizar todos os cuidados e desejos
(Maria, filha da paciente, 40 anos).

Minha filha esta internada e recebeu toda a ajuda que precisa, assim como
eu também, pois tanto o médico, a fisioterapeuta, a assistente social, a
psicéloga, chegam e conversam comigo, ajuda a cuidar da minha dor.
Sempre é feita reunido com a familia quando eles precisam contar alguma
coisa e poder dar um suporte melhor para ela e para nos também que
cuidamos dela. Sei que posso confiar na equipe, pois, eles cuidam da gente
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também, de como eu estou me sentindo para ndo deixar que eu fique
desamparada (Dena, mée da paciente, 59 anos).

Através da andlise das entrevistas pode-se perceber sobre a importancia do
papel do psicologo, para o conforto e assisténcia emocional do familiar cuidador. A
importancia de ter uma escuta especializada para que se possa perceber as
necessidades do cuidador que muitas vezes se sente desamparado, dar um
significado para as suas ag0es, pois existe a necessidade de acolhimento, tanto do
paciente quanto do familiar cuidador.

Sendo assim, Queiroz e Mahfoud (2010), apontam sobre a importancia das
relacbes e da comunicacdo nas relacdes afetivas da comunidade. Dessa forma
vemos que a interacdo com o outro busca dar significado e sentido para vida, pois, é
na relacdo com o outro que ocorre as significacdes de mundo atraves das vivéncias.

Nesse capitulo, € importante ressaltar também que uma das formas do
cuidador expressar todo seu carinho e doacdo de cuidados ao paciente é estar ao
lado dele realizando todos os seus desejos e acompanhando até o final de seus
dias. Isso acaba sendo um dos desejos mais expressado e observado por todos os
participantes, pois é através desta dedicacdo que eles conseguem demonstrar a
importancia de estar ao lado de seu familiar em adoecimento.

Segue alguns relatos com os trechos que ressaltam a importancia que o
cuidador familiar atribui em estar ao lado de seu familiar em adoecimento e dar apoio

e carinho até o ultimo momento:

Eu sou filha e amo muito ela e tenho medo do que pode acontecer, mas,
percebo que o mais importante é estar ao lado de minha mae, dessa forma
temos a chance de declarar 0 nosso amor por quem amamos e conseguir
ter os dias da melhor forma possivel, pois temos que aproveitar todos os
momentos até o dia que Deus nos permitir (Maria, filha da paciente, 40
anos)

Ser um cuidador é uma tarefa de amor, porque abrimos méao de tudo para
cuidar. Eu e minhas filhas dedicamos nossa rotina para ela, sabemos que
pode ser dificil, mas estaremos juntos até o fim. Eu sou esposo, pai e vou
fazer tudo que eu posso para cuidar, dar amor, dar atencéo, pois sei que ela
faria 0 mesmo por mim (Jo&o, esposo da paciente, 42 anos)

Eu tento ficar bem, pois cuidar é uma tarefa que deve ser feita com amor,
mas também € uma tarefa carregada de dor, essa dor que as vezes eu
tenho medo de ndo passar. A Unica coisa que me conforta € estar ao lado
dela, é conseguir ajudar, é ajudar a cuidar das criangas dela. Nao sei quanto
tempo terei ela com a gente, mas ficarei até o Ultimo minuto e lutarei para
gue ela ndo sofra e possa estar em paz (Dena, mae da paciente, 59 anos)
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O amor de mée nunca se acaba e a luta sempre continua, eu tento viver
cada dia sem ficar buscando muito pensar em tudo isso, pois ja sei que a
hora dela partir chegara, e tento levar para o lado de fazer tudo que ela
quer, em deixar ela bem, em realizar os seus desejos. Mas, percebo que
cada dia aparece algo diferente ou ela fica pior, mesmo assim, estarei
segurando sua mée enquanto puder (Sofia, mée da paciente, 59 anos).
Para isso, Stein, traz a reflexdo de que temos a abertura de vivenciar varias
possibilidades, como a de refletir, pensar, imaginar. Dessa forma vivenciamos 0s
atos que nos levardao a tomada de decisdo, como a de ficar ao lado de seu familiar
até o seu momento de sua partida. E assim, pode-se reconhecer que o ser humano
nao sao seres meramente sensitivos e sim, seres espirituais. Pois, a dimenséo do
espirito torna possivel a pessoa tomar consciéncia de si e também possibilitar uma
abertura da sua relacdo com o outro.
Espindula e Bello (2019), citam que para Stein, o amor s6 deve ser
considerado espiritual, quando for direcionado para o outro. Onde o desejo deve ser

de ver o bem-estar do outro em todos os ambitos. Como na fala a seguir:

Faco tudo por minha esposa, ela ndo gosta que eu chore, mas as vezes
choro pelo amor que sinto e 0 medo da perda. Em todos os momentos,
tenho cuidado dela e feito tudo que ela deseja e estarei ao lado até quando
Deus permitir. Sempre amei ela e vivemos da melhor maneira, quando
casamos ela ja tinha 2 filhos e sempre cuidei como se fosse meus filhos e
hoje temos mais 2 filhos nosso. Cuido de todos igual e j& prometi que ela
ndo se preocupe que sempre vou cuidar das nossas criangas com 0 mesmo
amor por todos (José, esposo da paciente, 53 anos).

E possivel, perceber no discurso todo o amor envolvido. E a vontade do
cuidador de realizar os desejos da paciente, pois no seu relato ele verbaliza sobre o
desejo da paciente de que todos os seus filhos sejam cuidados por ele. Sendo que,
o cuidador demonstra através de suas falas o amor pelas criangcas que apesar de
dois deles ndo serem filhos biolégicos, se tornaram filhos do coracdo. Dessa forma,
€ possivel perceber os sentimentos de companheirismo e cumplicidade que existe

entre ele e a paciente.

d) Dimensado Espiritual: Espiritualidade como sentido de forca vital e

enfrentamento

O enfrentamento através da espiritualidade é uma das formas que o
cuidador encontra para se fortalecer, possibilitando assim um esforgo

comportamental e cognitivo para que ele consiga lidar com situacdes dificeis. A fé e
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a confianca que os cuidadores depositam em um poder superior representa uma
maneira para que eles se fortalecam e consigam aceitar o processo de finitude.

Na pesquisa foi possivel observar a presenca da espiritualidade e
religiosidade em todos os discursos, em alguns embora citem que fazem parte de
alguma religido, dizem nédo ser praticante. Do quantitativo de 10 participantes,
apenas 1 afirmou ndo ter uma religido certa, porém disse que acredita em uma forca
superior representada pelo divino, que a ajuda e fortalece sua caminhada.

Para abordar o contexto usaremos o termo espiritualidade e religiosidade,
pois foi possivel identificar que os participantes verbalizavam sobre sua fé como um
dos pontos principais que independiam de suas crencas religiosas.

Para compreensdo, podemos conceituar 0s significados de religiao,
religiosidade e espiritualidade. A espiritualidade para Husserl, é definida como
direcionando-se para 0 homem enquanto pessoa e para as suas realizacOes
pessoais e 0s seus significados, demandando uma forma de sentido. A religiosidade,
€ modo de elaboracdo subjetiva e intersubjetiva do individuo na busca pelas
respostas das demandas, encontram-se ancorada na maioria das vezes em crencas
religiosas que envolvem um Deus, algo divino ou transcendente. Ja como religido, se
conceitua um sistema ou uma doutrina de respostas (FREITAS; VILELA, 2017).

Espindula (2009), cita que a espiritualidade sera o ponto inicial para que se
possa desenvolver as outras dimensdes psiquicas e corporal, pois é através da
espiritualidade que a pessoa atribui significado a cada momento.

Lima e machado (2018), também pontuam que a espiritualidade € um modo
de sentir que existe uma dimenséao transcendente, algo universal e esta disponivel
para qualquer ser humano. A espiritualidade nao ira ser resumida em uma religido,
sera um fendmeno natural de todo individuo. A espiritualidade tera o papel de
preencher as incertezas acerca da morte, trazer um alivio num momento de
angustia.

Lima, Santana, Junior e Vasconcelos (2019), corraboram com a ideia que a
espiritualidade é uma forma de humanizacao para saude, pois € através do espiritual
gue se busca uma compreensdo para a morte.

Sendo assim, ressalta-se que através dos discursos foi identificado que a
espiritualidade através de suas crencas em um ser superior € uma forma de alivio e
uma busca da compreensdo da morte, mostrando-se como uma eficaz fonte de

enfrentamento. Aqueles que conseguem encontrar forcas e amparo através da
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busca espiritual, mostram-se em um melhor estado de bem-estar. De acordo com as

seguintes falas:

Temos muita fé que existe um ser superior que esta cuidando de nés,
acreditamos que ele fard o melhor para ela. Ter fé me fortalece, me ajuda a
passar pelos momentos mais dificeis (Conceicao, filha da paciente, 41
anos).

Minha mae sempre foi uma mulher de fé e sempre passou isso para a
gente, vejo que ela ndo tem medo do fim, que ela tem coragem no coragdo
e percebi que eu também tenho que ter essa coragem para enfrentar todos
os dias. Consegui através das oragfes e a busca por um conforto do Divino,
ter esse pensamento de confianca e fé para viver um dia de cada vez
(Francisca, filha da paciente, 45 anos).

Buscamos a fé e acreditamos que as forcas divinas fardo o melhor para
minha filha, ja oramos e pedimos sempre por um milagre, mas as vezes néo
€ como esperamos sO que temos que acreditar que existe um propoésito
maior e que minha filha cumpriu uma linda missdo aqui conosco. Eu
continuo cuidando dela e lutando e sei que a fé me fortalece nessa
caminhada (Sofia, mae da paciente, 59 anos).

E através da espiritualidade e da religiosidade que os cuidadores encontram

a forca vital para seguir, descobrindo um sentido da vida para cuidar com amor,

seriedade e responsabilidade de seu familiar em adoecimento. Deve-se reforcar que

para os participantes existe uma forca que vem através da fé que os ajudam a

superar as suas dores e encontrar conforto.

E possivel observar discursos reforcando a religiosidade como uma forma de

enfrentamento para os participantes, segue algumas citacdes de tais situacoes:

Temos muita fé e isso nos fortalece, entregamos a Deus o pedido para que
se realize a vontade dele. Sei que Deus estd do nosso lado e ainda pode
operar um milagre (Bety, esposa do paciente, 39 anos).

Busquei a fé em Deus para que ele me ajudasse a passar por esse
sofrimento. Eu sei que a ciéncia tem um limite, que ele ndo tem mais cura
agui nesse mundo dos homens, mas para Deus nada é impossivel. Pode
nao ser do jeito que eu quero, mas que Deus ndo deixe ele sofrer, que
conforte ele em todos os momentos (Cristina, filha do paciente, 32 anos).

Busquei através de Deus forca e coragem para continuar ajudando e
cuidando da minha esposa (paciente). Minha fé ajuda me fortalecer nessa
luta, pois ter um familiar doente néo é facil, sdo nesses momentos da pior
dor que peco sempre forcas para Deus (Jos€, esposo da paciente, 53 anos)

Eu tenho um Deus que tudo pode e estd ao nosso lado, sempre que estou
orando sinto a forca de Deus em mim. A fé sempre esteve presente em
nossas vidas e sabemos que s6é um milagre iria nos ajudar, por isso que nas
minhas oracdes entrego nas méaos de Deus e que ele nos conforte e me
fornega coragem para ajudar nessa caminhada (Dena, mée da paciente, 59
anos).
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Espindula (2009), reforca a ideia de que todas as circunstancias tém um
significado. E mesmo nas situacdes mais dificeis, onde o sofrimento, a culpa e a
morte estdo presentes e serdo vistas como negativas, depois podem ser
transformadas e aceitas em algo que ira fortalecer o individuo para o enfrentamento.

Bello (2015), traz a reflexdo que em muitos casos a forga espiritual pode
suprir a forca vital, como vemos com os cuidadores em que cuidam de seus
familiares transformando os momentos que podem ser desgastantes fisicamente e
emocionalmente em gestos de amor, carinho e cuidado. A autora cita o exemplo de
gue a pessoa traz um senso de dever e apesar de se sentir cansada, ainda podera
fornecer mais energia para suprir os cuidados caso seja necessario.

E como foi contextualizado sobre a importancia da espiritualidade e
religiosidade na vida do cuidador familiar, percebemos que existe a forca vital
espiritual, pois ele encontra um caminho de enfrentamento através do que acredita
ser um significado para a sua dor. E acreditando que existe uma forca superior que o
esta ajudando a superar todos os seus medos e dificuldades e encontrar resiliéncia
para seguir seu caminho de esperanca.

Em Bello (2015), suas concepc¢des colaboram com a percepcao de que a
forca vital espiritual fornece ao individuo, uma maior capacidade de autonomia e
enfrentamento, pois esta forca contribui para que exista um equilibrio nas diversas
esferas que constituem a pessoa.

Parreira (2014), indica que a fenomenologia oferece a base para
compreender que o ser humano ndo é uma dualidade e sim uma unidade formada
por: corpo, psique e espirito. E que esse individuo tem a liberdade através da sua
consciéncia, para estar presente nas vivéncias através de seus atos. Sendo que
através da espiritualidade o cuidador familiar tem a escolha de acreditar em algo
maior que ir4 fornecer forcas para seu enfrentamento, e que essas forcas também

precisam surgir do seu interior.

6.2.1.2 Andlise das Estrutura psicologicas presentes nas vivéncias

a) Estrutura Afetiva

Através da andlise das unidades de significados é possivel observar a

existéncia da estrutura afetiva nos discursos, que é representado pelo cuidador
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através das suas emoc¢Oes de dor, medo, angustia, assim como também as
representacdes de satisfacdo, prazer e alegria de poder cuidar de seu familiar em
adoecimento. Para o cuidador o medo da perda é muito grande, e isso é vivenciado
através de seus dias e gera um sofrimento. Seus sentimentos muitas vezes oscilam
entre a angustia, desespero, impoténcia, porém percebeu-se que existe a
necessidade de apoiar o seu familiar e estar ao lado dele, realizando todos os seus
desejos que para o cuidador significa um prazer de ter essa oportunidade de
proporcionar momentos que deem alegria para o paciente e dessa forma ele
também se sente feliz. Alguns cuidadores vivem o luto antecipatério e conseguem
transformar seus sentimentos em algo que ira dar conforto ao paciente. Buscam
conciliar o sentimento de dor com gratiddo, de esperanca para que o paciente néo
sofra e possa ter um final de vida digno e com qualidade de vida.

Para a discussédo trago a ideia dos primeiros estudos fenomenoldgicos
acerca da vivéncia emocional, que apontam sobre a emocao ter base em alguns
fendmenos psiquicos, intelectuais ou cognitivos, onde compartilham com a cognicéo
o mesmo plano da afetividade. Para Husserl, as vivéncias afetivas parte do
pressuposto que pertencem as vivéncias intencionais e também das nao intencionais
(SILVA; GOTO, 2020).

A intencionalidade para Husserl, compreende em cada ato da consciéncia
gue se dirige a um objeto e se correlaciona com ele. Assim, como 0 objeto se faz
aparecer de diferentes atos dirigidos a ele que pode ser através da percepcao,
recordacdo ou imaginacao. Sendo assim, as vivéncias poderiam ser tidas como atos
afetivos, contudo Husserl aponta que a intencionalidade dos sentimentos podera ser
compreendida através da jungcédo dos sentimentos com suas representacées (GOTO;
TELLES, PAULA, 2016). O método fenomenoldgico coloca em destaque que a
intencionalidade traz uma relacdo entre sujeito e objeto, sendo que a consciéncia
sera intencional, tornando dizer que a consciéncia sera tida como consciéncia de
algo e que a vivéncia sera a vivéncia de alguma coisa (SILVA; GOTO, 2020).

E através da afetividade que o individuo percebe que é um ser que sente,
gue ndo apenas aprende e se determina, que capta ou atua. E por esse sentir, que
esse ser é tocado pelo mundo se tornando capaz de responder aos proprios afetos
(SILVA; GOTO, 2020).

O fenomendlogo Max Scheler, busca explicar a heterogeneidade dos

sentimentos, através de uma classificacdo de um nivel de profundidade.
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Classificando os sentimentos em 4 extratos que s&o: sentimentos vitais, sentimentos
sensoriais, sentimentos psicolégicos e sentimentos de personalidade. Para
conceituar sentimentos vitais ele propde que sdo os sentimentos vividos pelo corpo,
como exemplo podemos citar o cansaco, a doenga (SILVA; GOTO, 2020). Podemos
tomar como exemplo que na pesquisa descrevemos 0s sentimentos relatados pelo
cuidador familiar que verbaliza sobre o cansaco fisico, e que muitas vezes se sente
desgastado fisicamente. E até adoecido em decorréncia de ter todo o seu tempo
dedicado aos cuidados. Ainda pontuando sobre os conceitos de Scheler, temos os
sentimentos sensoriais que serdo os vividos através do prazer e da dor. Assim como
0os sentimentos de personalidade que sdo atribuidos como os sentimentos
espirituais.

Busca-se acreditar que alguns acontecimentos poderdo gerar nos
individuos, certas vivéncias de sentimentos. Para tanto, falamos aqui sobre os atos
de sentimentos e sentimentos sensiveis, em que 0s atos tém uma possibilidade
intencional, e as vivéncias de sentimentos seriam as sensac¢des que dardo suporte a
esses atos. Podemos tomar como exemplo: o contentamento que o familiar sente
em cuidar de seu parente em adoecimento, dessa forma isso ndo é um simples ato
de cuidar de carater intencional, mas uma vivéncia concreta que € representado pelo
agrado e que liga-se a uma sensacdo de prazer, de cuidado para com o0 outro
(GOTO; TELLES, PAULA, 2016).

Podemos citar também a concepcao de Hildebrand, que coloca que as
resposta afetivas ndo dependem somente do corpo, mas que estdo interligadas aos
sentimentos corporais e possui um carater espiritual que se mostra significativo
através da resposta dada como um valor como uma resposta através da alegria.
Podemos retomar o exemplo da satisfacdo do cuidador, em que temos uma resposta
afetiva ao um valor dado como o cuidar de seu familiar, que irar gerar uma
satisfacdo e alegria, pois € uma adequacao do valor desse acontecimento, uma
resposta afetiva que traz um elemento real de espiritualidade. Goto e Silva (2020),
citam que “ Ser afetivo & ser espiritual, € um transcender-se”. Desta forma, podemos
concluir do exemplo que o transcender seria pela importancia que o paciente tem
nao somente para o cuidador, mas também para a vida de outros (SILVA; GOTO,
2020).
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b) Estrutura Religiosa

Ao deparar-se com a estrutura do elemento religioso como uma estrutura de
significado psicoldgico, percebemos como a religiosidade e a espiritualidade é
importante para o cuidador familiar no seu processo de enfrentamento. A
religiosidade traz uma tematica complexa, porém presente nas vivéncias dos
participantes. E observado que a estrutura religiosa é vista como meio que permite
ao homem o seu encontro com o transcendente. Onde a religiosidade € vista como
um caminho que leva o individuo a aproximar-se de Deus. Por isso, o cuidador
familiar discursa que sua forca adquirida através da religiosidade ou espiritualidade
sera a forca que os impulsionam para continuar acreditando e enfrentando as
dificuldades. E através dessa vivéncia, que mais ajuda o cuidador a conseguir
encontrar maneiras de enfrentar o que estao vivendo e significar o medo da perda.

Para iniciar a nossa discussao temos que conceitualizar os significados de
Religido, Religiosidade e Espiritualidade. A espiritualidade refere-se a uma dimensao
psicologica do individuo, onde se baseia nas experiéncias subjetivas e emocionais,
buscando fazer referéncia a algo universal e que movimenta o ser humano em
direcdo da busca de um sentido. A religiosidade, é algo que se vivéncia no interior
de si mesmo, sem excluir o que esta de fora. E dotado de sentimentos, de sentidos e
de valor. Religido, conceitua-se para o aspecto voltado ao institucional, ancorada em
uma tradicdo, ao dogma e a doutrina que se mostra com uma concep¢ao da mente
moral e normativa (FREITAS; VILELA, 2017).

Na visdo do senso comum, a religiosidade é conceituada como uma
experiéncia pessoal, expressa por ritos, numa necessidade de buscar viver mais
préximo do que o individuo considera como sagrado. Porém, podemos perceber que
a religiosidade vai além disso, ela € uma percepcdo e uma conexdo a vida do
individuo que busca captar, fluir, proteger tudo que ultrapassa as respostas materiais
desse mundo (SANTOS, 2013).

Definir espiritualidade nas concepcfes de Husserl, se direciona para a
mente dos homens enquanto pessoas, para sua vida e realizacbes pessoais, assim
como para as figuras de tais realizagdes. Implica em uma capacidade de reflexao
sobre si mesmo e também sobre sua experiéncia com o0 mundo que o cerca, assim
como sua relacdo com os outros no sentido de buscar uma dimensédo que o

transcende, que pode ser caracterizada no sentido do ambito religioso ou nao.
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Através dessa perspectiva, podemos perceber que espiritualidade e religiosidade
podem caminhar juntas, elaborando que a espiritualidade pode ser uma experiéncia
gue vem antes ou depois da religiosidade (FREITAS, VILELA, 2017).

Elevar a espiritualidade, como primeiro pressuposto de vivéncia do ser
humano, busca trazer a intencionalidade, na qual traz um embasamento entre a
significativa de pessoa e objeto (SILVA, GOTO, 2020). Dessa forma, a
espiritualidade, ndo abandona o individuo, pois ela continua presente como um
suporte ou sentido para a compreensédo da experiéncia (PARREIRA, 2014).

Através da religiosidade existe uma busca de vivenciar o mundo de forma
diferente, e percebemos que ela é bem maior que a proépria religido, jA que se
apresenta de uma maneira que nao € palpavel e ndo estd subordinada a
materialidade. Para tanto, ndo podemos buscar diminuir a religiosidade as crencas,
ritos ou praticas religiosas, ela engloba a experiéncia do individuo através de sua
totalidade, sejam elas fisicas, espirituais e emocionais (SANTOS, 2013).

Buscamos analisar pelas ideias dos autores que a visao do cuidador familiar,
estd direcionada especialmente a religiosidade e espiritualidade, pois em seus
relatos apesar de muitos colocarem suas religides, eles buscam explicar que sua
forma de enfrentamento através da religiosidade ou espiritualidade é uma forca que
brota do seu interior, onde eles encontram um sentido, uma esperanca e um
caminho. Alguns relatam que nao séo praticantes de sua religido, mas que basta ter
a fé dentro de si e buscar acreditar que existe uma forca maior que eles, e que
podem confiar e acreditar que estardo amparados.

Nesta concepcédo, podemos ter a percepcao de que o ser humano busca na
religiosidade a satisfacdo e as respostas que o mundo humano nao foi possivel de
responder, como a dor emocional e o medo da morte. Observamos que a fé é
colocada como um dos pontos principais para os cuidadores, sendo assim podemos
falar que a fé nem sempre é religiosa em seu contexto. A fé é tida como um modo
em que o individuo adentra o campo da forca da vida e a busca para achar
coeréncia e dar sentido as multiplas forcas que existem. E através da fé que a
pessoa busca ver a si mesmo em relacdo aos outros, atribuindo significados e
propésitos partilhados (SANTOS, 2013). A fé traz a perseveranca, que se mostra
como um apelo para amenizar a angustia e o sofrimento. E através da decisdo pela
fé que o individuo supera a perdicdo e o conduz a experiéncia do mistério
(GONGCALVES, 2012).
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Existe os relatos de alguns familiares em que eles buscam ter um didlogo
com Deus, através de um pedido de amparo ou uma busca para encontrar um
sentido e forgas para o enfrentamento. E acreditando na for¢a superior que eles
encontram tranquilidade para pedir que seu familiar em adoecimento nao sofra, para
gue possa ter qualidade de vida nos dias que ainda estaréo ao seu lado.

Para isso, podemos pontuar que a experiéncia com o divino através da
religiosidade coloca o ser humano em um movimento de interiorizagéo, de ver a si
mesmo diante de Deus, onde vai muito além do que falar, se mostrar. O individuo
através da intuicdo, experimenta esse encontro com o divino, onde existe uma
unidade interna de sentimentos nessa experiéncia que € marcada pela fé
(GONCALVES, 2012).

Mediante todo o contexto, podemos perceber que a religiosidade, tem a
inclinacéo para o sagrado, a transcendéncia e que para alguns ela se faz presente
através de ritos ou uso de simbolos, e para outros ela se manifesta como uma forca
superior que traz conforto e seguranca. Portanto, a religiosidade faz parte da vida

dos patrticipantes, independente de opcao religiosa ou de aderir alguma religido.
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7 PRODUTO TECNICO

E importante ressaltar que esta pesquisa buscou gerar alguns resultados
gue promovam auxiliar os familiares, os pacientes, o meio académico, assim como
os profissionais de saude.

Foi elaborado um Projeto Piloto de Capacitacédo aos profissionais com agcdes
gue possam orientar (orientacdo especializada) sobre os fatores que mais
contribuem para o enfrentamento da vivéncia do familiar cuidador de pacientes
oncolégicos em cuidados paliativos, trazendo o impacto fisico, emocional e
psicossocial. Para que a partir dessa conscientizacdo possam ser elaboradas
estratégias que irdo contribuir para um atendimento igualitario e que promova
gualidade de vida. Bem como, nessa capacitacao desenvolver a formacéo de grupos
de apoio online (em razdo da pandemia de COVID-19), para os familiares de
pacientes em cuidados paliativos para que seja feito um acolhimento terapéutico,
proporcionando um momento de escuta e orientacdo para esses familiares (Projeto
Piloto de capacitacdo consta no Apéndice D, pg.105).

Também pretendemos apresentar os dados da pesquisa em algum
Congresso e produzir um artigo cientifico para a divulgacdo e promocdo do

conhecimento adquirido pelos resultados da pesquisa.



91

8 CONSIDERACOES FINAIS

Através da pesquisa pode-se conhecer e descrever as principais vivéncias
dos cuidadores familiares de pacientes oncoldégicos em cuidados paliativos.
Percebe-se que existe algumas diferencas entre como cada cuidador vivéncia e lida
com as situacdes, pois cada ser é unico e subjetivo e conseguimos conhecer como
eles conseguem enfrentar os desafios que surgem no decorrer do cuidado.

E importante falar que foi uma experiéncia que trouxe muito aprendizado e
significado para a minha vida profissional, pois foi possivel experimentar enquanto
pesquisador como a pesquisa fenomenologica através da suspensdo dos
pressupostos € um meétodo importante para o conhecimento das vivéncias. Houve
uma aproximacéao ainda maior para com os participantes, onde na analise percebeu-
se como era a vivéncia atraves dos relatos dos sentimentos dos participantes, pois
através de cada relato pode-se perceber as emocdes envolvidas. Assim como, para
analisar, onde cada detalhe das falas era rico em significado.

Com a pandemia de COVID-19, tivemos que adotar na enfermaria de
oncologia uma forma de flexibilidade para trocas de acompanhantes e visitas para os
pacientes em cuidados paliativos. Pois, por motivos de prevencdo da disseminacao
do virus, muitas restricdbes foram impostas. Porém, mostramos a necessidade do
apoio que o cuidador familiar tem no suporte ao paciente e trouxemos a
representatividade desse papel e a importancia de acolher também a familia nesse
momento de terminalidade.

Através dos resultados e da discussédo pode-se considerar o quanto ser
cuidador pode ser gratificante para o familiar, que apesar do discurso do sofrimento
muitas vezes vivido pelo desgaste fisico e emocional, percebeu-se que ndo existe
um arrependimento do que eles tiveram que abrir mao e se sacrificar através da
doacado muitas vezes integral de seu tempo. O papel de cuidador familiar ndo é uma
tarefa facil, cabe ao cuidador além de ajudar a realizar as tarefas do dia a dia, o
papel de estimular e ndo deixar que o paciente se entregue a tristeza e sofrimento.

Percebe-se que os cuidadores na maioria das vezes se fazem presente por
uma opcado em que se sentem mais seguros estando por perto e dedicando seu
tempo ao seu familiar em adoecimento. E que até aqueles cuidadores que logo em
um primeiro momento foram escolhidos para serem responsaveis pelo cuidado

através de seu vinculo familiar ser mais proximo com o paciente, se tornam
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cuidadores dedicados e que fazem sempre o seu melhor para que o seu familiar
figue bem e possa receber tudo que precisa. De certo, pode-se dizer que cuidar €
um ato de amor, onde através das narrativas foram repetidos inUmeras vezes pelos
participantes.

De fato, aponta-se também que os cuidadores familiares apesar de suas
fragilidades e sofrimentos, tentam manter-se forte e tentando n&o demonstrar
fraqueza perante seus entes queridos. Alguns omitem seus proprios sentimentos e
se dizem fortes como uma estratégia para ajudar seus familiares. Dessa forma,
atribuindo muita responsabilidade para si mesmo e se cobrando muito. Os familiares
acreditam que se mostrando fortes e resistentes para o paciente, poderao gerar uma
motivacdo para que 0 paciente possa ter uma melhor forma de enfrentamento.
Muitos cuidadores abrem méo de suas rotinas, do trabalho e do lazer, trazendo
assim uma nova forma de adaptacdo para a realidade que estdo vivendo. Atraves
das narrativas € expressado que o0s cuidadores se sentem satisfeitos,
recompensados pelo papel desempenhado. Pois, alguns acreditam que ser cuidador
€ uma forma de retribuir todo cuidado que foi dedicado para ele em algum momento
da vida, isso é representado principalmente pelos cuidadores que séo filhos dos
pacientes.

A rede de apoio representada pelas unidades de significados dos familiares,
amigos e profissionais de saude, foi identificada como uma fonte de forca que ajuda
0 cuidador a vivenciar os momentos dificeis e também encontrar formas de
enfrentamento através de suporte dessas redes de apoio.

A espiritualidade e religiosidade foi observada em todos os discursos dos
participantes sendo reforcada como uma forma de enfrentamento. A reflexdo € que
através da espiritualidade e religiosidade o cuidador familiar encontra forcas e
sentido para conseguir enfrentar todo o processo de adoecimento e finitude de seu
familiar em cuidados paliativos oncologico.

Foram encontradas duas estruturas psicolégicas que se fizeram presentes
em todos os participantes sendo elas: a Estrutura Afetiva e a Estrutura Religiosa. Na
Estrutura Afetiva foi possivel observar que os cuidadores expressavam as suas
emocdes de dor, medo, angustia, assim como também apresentava 0s sentimentos
de satisfacao, prazer e alegria por poder cuidar de seu familiar e dessa forma se
sentiam gratos por ter a oportunidade de estar presente e proporcionar momentos de

alegria e conforto. Apesar de expressar suas angustias e sentimento de impoténcia,
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eles verbalizavam que o sentimento maior era de contentamento por conseguir
cuidar de seu familiar, e gratiddo por tudo que o familiar em adoecimento j&
representou para o cuidador e dedicou tanto afeto.

Referente a Estrutura Religiosa, observa-se que o cuidador atribuiu um
significado de encontrar suas forcas para o enfrentamento através de sua
espiritualidade ou religiosidade. Mostrou-se que era através da sua relacdo de fé
com o divino e forcas superiores que o cuidador atribuia um significado para ter
forcas e um conforto de que a finitude de seu familiar estava préxima. E através
desse encontro da pessoa com a espiritualidade que se busca a transcendéncia. E
percebeu-se que por mais que existisse uma religiao que fosse atribuida pelo
cuidador, as suas vivéncias eram direcionadas a acreditar que existia uma fé que
emergia de dentro deles e que os amparava.

De acordo com os resultados e analises encontrados através da pesquisa,
acredita-se que eles servirdo de ferramentas para outros estudos na area. Percebeu-
se a necessidade de pesquisas direcionadas ao cancer no estado de Roraima, pois
0 cancer é uma doenca muito comum nos dias de hoje. Principalmente pesquisas
gue busquem investigar o perfil dos cuidadores desses pacientes.

A producéao cientifica sobre a referida tematica visa auxiliar as equipes de
saude que atuam na area oncoldgica, assim como outras equipes que atuam na
saude. Pois, buscara trazer a reflexdo do que séo os cuidados paliativos oncoldgicos
e a importancia do papel do cuidador familiar nesse contexto.

Por fim, pode-se perceber que o cuidador necessita muitas vezes de
recursos psicossociais adaptativos, que ajudardo a mobiliar recursos emocionais e
comportamentais para se adaptar a situacdo e passar pelo processo de

enfrentamento.
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APENDICE A - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Prezado Sr./Sra, este questionario faz parte do projeto de pesquisa sobre “Vivéncias
psiquicas do cuidador familiar de pacientes em cuidados paliativos oncolégico sob o
olhar da fenomenologia”. Por favor, preencha todos os campos. Grata pela sua
contribuigéo.

Data:

Nome:

Fone:

Sexo: Fem. [ ] Masc. [ ]

Idade: anos Grau de parentesco com o0 paciente
Estado civil: N° de filhos:

Religido:

Escolaridade: Profissdo/Ocupacéo
Recebe algum tipo de beneficio? Qual?

Qual o diagndstico do seu familiar:

Quiais tratamentos ele ja fez?

Quimioterapia [ | Cirurgia [ |Radioterapia [ ] Outros ]

Quem acompanha nas consultas?

Tem atividade de lazer?
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APENDICE B - ENTREVISTA FENOMENOLOGICA

A entrevista faz parte do projeto de pesquisa sobre “VIVENCIAS PSIQUICAS DO
CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICO
SOB OLHAR DA FENOMENOLOGIA”

Data:

Nome:

Fone:

Sexo: Fem. [ ] Masc. [ ]

Idade: anos Grau de parentesco com o0 paciente

Pergunta Norteadora:

“Conte-me como é ser um cuidador familiar de um paciente oncoldgico em cuidados
paliativos?”



104

APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Vocé estd sendo convidado (a) pela pesquisadora Michele da Conceicdo Aleixo Coura, do
Programa de P6s Graduacao de Ciéncias da Saude (PROCISA), da Universidade Federal
de Roraima (UFRR), sob a orientacdo da professora Dra. Joelma Ana G. Espindula, em
relacdo a minha pesquisa intitulada: “VIVENCIAS PSIQUICAS DO CUIDADOR FAMILIAR
DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICO SOB OLHAR DA
FENOMENOLOGIA”, cujo objetivo é identificar e analisar as vivéncias psicologicas
presentes no cuidador familiar de pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos. Para a
realizacdo da pesquisa sera aplicado um questionario sociodemografico e uma entrevista
fenomenolégica com perguntas abertas que partem da questdo norteadora: “Conte-me
como é ser um cuidador familiar de um paciente oncoldgico em cuidados paliativos?” Busca-
se favorecer aos participantes o acolhimento, o alivio de ansiedade, de medo, de
contrariedade, de duvida ao possibilitar expressa-los. O participante podera responder como
quiser, usando o tempo que achar necessario, expondo suas vivéncias. O pesquisador tera
uma postura cautelosa para com o(a) participante. A colaboracdo na pesquisa, podera
apresentar beneficios como a possibilidade de acolhimento da livre expressdao de
pensamentos e sentimentos, além de intervencdes de apoio para que possam evitar e/ou
reduzir efeitos e condicbes adversas que possam causar danos, considerando
caracteristicas e contexto do(a) participante da pesquisa. Posso assegurar sigilo e
privacidade, sendo reservada sua identificacdo ou dados que possam comprometé-lo(a),
sendo atribuidos pseudénimos para manter o sigilo da identificacdo. A qualquer momento
podera se recusar a participar do estudo, e tendo a liberdade de retirar seu consentimento
em qualquer fase da pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados, independente do
motivo, sem nenhum prejuizo a sua pessoa. E importante salientar, que a sua participacio
nao envolve riscos a sua integridade fisica e nem moral, ndo havera énus ao participante.
Ciente e de acordo com o que foi anteriormente exposto. Endereco do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP/UFRR): Av. Cap. Ene Garcez, 2413 - Aeroporto (Campus do Paricarana), BI.
da PRPPG. Fone: (95) 3621-3112.

Eu, , declaro estar ciente do anteriormente
exposto e concordo voluntariamente em participar desta pesquisa, assinando este
consentimento em duas vias, ficando com a posse de uma delas.

Assinatura do participante da pesquisa

Eu, , declaro que forneci todas as
informac0des referentes a pesquisa ao participante, de forma apropriada e voluntaria.
Assinatura do pesquisador

Boa Vista, RR de de )
Para fins de esclarecimentos, entrar em contato com 0s pesquisadores nos enderegos
abaixo relacionados:

Nome Pesquisador: Michele da Concei¢éo Aleixo Coura (Procisa — UFRR)
Endereco: Universidade Federal de Roraima, Campus Paricarana, Av. Capitdo Ene Garcez,
2500 Bairro: Aeroporto, Cidade: Boa Vista UF: RR

Nome Orientador: Joelma Ana Gutiérrez Espindula.
Endereco: Av: Capitdo Ene Garcez, N°2413 - Bairro: Aeroporto , Centro de Educacao
(CEDUC), Bloco |, sala 4 (quatro), Boa Vista-RR.
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APRESENTACAO

Este € um curso de capacitacdo para profissionais vinculados ao campo da
saude, que atuam direta ou indiretamente com pacientes oncoldgicos em cuidados
paliativos. Este produto técnico é fruto da pesquisa de mestrado intitulada
“VIVENCIAS PSIQUICAS DO CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTES EM
CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS SOB OLHAR DA FENOMENOLOGIA?”,
desenvolvida pela psicéloga Michele da Conceicdo Aleixo Coura e a orientadora
Professora Dra. Joelma Ana Gutiérrez Espindula durante o Mestrado Profissional em
Ciéncias da Saude do PROCISA/UFRR, na linha de pesquisa Diversidade
sociocultural, cidadanias e modelos de atencdo a saude, defendido no ano de 2021.
A pesquisa objetivou investigar as vivéncias psiquicas constituidoras da experiéncia
do cuidador familiar de pacientes em cuidados paliativos oncolégicos, na perspectiva
da Fenomenologia.

A pesquisa proporcionou uma coleta de dados cientifica, onde o instrumento
de coleta foi uma entrevista aberta, com carater terapéutico, na perspectiva da
fenomenologia, proporcionando uma escuta atenta e acolhimento sem julgamentos e
preconceitos, numa atitude empatica. Por meio desse trabalho foi proposto a
elaboracdo do projeto piloto do curso de capacitacdo sobre os cuidados paliativos,
pacientes oncolégicos e familiares cuidadores, buscando auxiliar aos profissionais
de saude que atuam nos Servi¢os de saude (média e alta complexidade) como porta
de entrada para tais pacientes sendo: Hospital Geral de Roraima, Hospital das
Clinicas e Cosme e Silva, bem como os profissionais que atuam em: Home care,
cuidadores formais e informais (Enfermeiros, técnicos de enfermagem, Cuidadores
de idosos). O curso se faz necessario como estratégia para estimular reflexées e
discussfes no meio da saude acerca do papel dos profissionais de saude, do
paciente e do cuidador familiar, bem como buscar juntos estratégias de cuidado e

atencao a saude mental e qualidade de vida.
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INTRODUCAO

Atualmente o cancer deve ser analisado como um problema de saude
publica que atinge individuos de todas as idades e em todos os continentes, mesmo
durante a pandemia de COVID-19. Quando o0 paciente ndo apresenta uma
possibilidade curativa aborda-se as questdes sobre o tratamento do cuidado paliativo
e a terminalidade.

O cancer é responsavel por mais de 13% de todas as causas de 6bito no
mundo, sendo a segunda principal causa de morte, com mais de 9,6 milhdes de
6bitos em 2018 (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2018). A explicacédo para
este crescimento estd na maior exposicdo dos individuos a fatores de risco
cancerigenos. Para tanto, a redefinicho dos padrbes de vida, a partir da
uniformizacdo das condi¢cbes de trabalho, nutricdo e consumo, desencadeado pelo
processo global de industrializagcdo, tem reflexos importantes no perfil
epidemiologico das populacgdes.

O avanco da medicina trouxe uma perspectiva mais favoravel para o
tratamento das neoplasias, desde que descobertas no inicio de seu
desenvolvimento. Quando avancadas e com sinais de metastases, o tratamento
deixa de ser direcionado para a cura tornando-se entdo paliativo (BUSHATSY,
2010).

De acordo com a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2006), definiu-
se Cuidados Paliativos como uma abordagem ou tratamento que melhora a
gualidade de vida de pacientes e familiares, diante de doencas que ameacem a
continuidade da vida, de forma que seja necessario avaliar e controlar ndo somente
a dor, mas todos os sintomas de natureza fisica, social, emocional e espiritual.
Portanto, prestar cuidados paliativos é, em linhas gerais, respeitar a dignidade
humana, até que a vida se esgote.

A dimensao do cuidado paliativo com o paciente oncolégico caracteriza-se
pela preponderancia do cuidar sobre o curar, pois exige intervencées em que o
paciente e ndo a doenca passa a ser foco do cuidado (FIGUEIREDO; BIFULCO,
2008).

E possivel ressaltar que a doenca oncolégica é acompanhada de intenso
sofrimento psiquico que atinge o paciente e sua familia. Os avancos das técnicas

médicas e farmacolbégicas proporcionaram maior sobrevida aos pacientes
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oncoldgicos. Muitos, apesar de ndo obterem a cura, tem a vida estendida. Para
estes, os Cuidados Paliativos assumem importancia, uma vez que busca oferecer
medidas de conforto fisico e apoio ao sofrimento psiquico e espiritual (SORATO,
2013).

Pode-se reforcar que ainda hd muito que se fazer pelo paciente fora de
possibilidade de cura e pelo cuidador familiar, pois do ponto de vista psicolégico,
deve-se buscar mecanismos de enfrentamentos, onde utliza-se de estimulos
positivos que sdo de fundamental importancia para manter a autoestima e certa
estabilidade emocional. Ressalta-se que existe uma necessidade de dar uma maior
énfase ao papel do cuidador familiar, pois tal fungcdo gera muitos sentimentos
(CUNHA; PITOMBEIRA; PANZETTI, 2018).

E importante conhecer as necessidades de apoio e cuidado que as familias
necessitam para desempenhar seu papel que na maioria das vezes é fisicamente e
emocionalmente desgastante, onde o cuidador familiar acaba abrindo méo de suas
necessidades em funcdo dos cuidados com o paciente enfermo.

Falar sobre uma doenca crénica como o cancer € dificil e traz muita aflicdo
gue ndo acomete somente o portador da patologia e sim, envolve todos os familiares
e pessoas proximas ao paciente. O processo de terminalidade € um momento
significativo, por envolver varias consequéncias emocionais e fisicas que atinge
pacientes e familiares que vivem diariamente esta realidade (CUNHA; PITOMBEIRA,
PANZETTI, 2018). Por isso, € importante mencionar que devido a complexidade do
atendimento com pacientes em cuidados paliativos e seus familiares cuidadores é
importante um trabalho multidisciplinar.

Com o conceito revisado a Organizacdo Mundial da saude (2018), define que
0s cuidados paliativos serdo todos os cuidados proporcionados por uma equipe
multidisciplinar com o objetivo de proporcionar qualidade de vida ao paciente e seus
familiares que enfrentam uma doenca incuravel. Através da premissa de que esses
cuidados devem ser iniciados no diagndstico e que o paciente e seus familiares sejam
acompanhados com medidas terapéuticas durante todo o percurso de tratamento, e
diante da falha dos tratamentos curativos, que as medidas paliativas sejam incluidas e
gue o cuidado seja o foco principal e ndo mais a cura.

O tratamento em Cuidados Paliativos reine as aptiddes de uma equipe
multiprofissional para ajudar o paciente a adaptar-se as mudancas de vida impostas

pela doencga, promovendo uma reflexdo necessaria para o enfrentamento desta
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condicdo. O cuidado ofertado devera promover uma ressignificacdo na relagéo
profissional de saude-paciente-familiares, onde a equipe de salde deve apresentar
uma postura participativa, que envolva a familia, abrindo uma via de comunicacéo e
colaboragédo entre eles em todo o percurso do tratamento do paciente (CUNHA,
PITOMBEIRA, PANZETTI, 2018).

Os cuidados paliativos devem envolver a¢bes das equipes de saude que
devem ser realizadas nos diversos niveis de atencdo, pois 0 paciente ir4 retornar
para sua casa e poder4d acontecer uma ruptura na continuidade do
acompanhamento. Sendo assim, deve acontecer uma organizagao e conexao entre
as diferentes estratégias de saude, considerando que os cuidados que serao
realizados em domicilio possuem um papel importante, pois conecta a familia ainda
mais ao paciente e a equipe e apresenta grande humanizacao, possibilitando um
processo de desospitalizacdo, amenizando o sofrimento dos sujeitos e promovendo
a continuidade do cuidado (SILVA et al, 2018).

Portanto, o contetdo proposto para capacitacao sera valioso para as equipes
gue trabalham com esses pacientes oncologicos, assim como equipes de saude que
venham atender esse publico, proporcionando um aprofundamento do conhecimento

e direcionando os cuidados para uma melhor qualidade.
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JUSTIFICATIVA

Segundo dados do Instituto nacional do cancer (2020), o cancer esta entre
as quatro principais causas de Obitos prematuras, que acontece antes dos 70 anos
em grande parte dos paises. Essa incidéncia sofre um grande aumento em todo o
mundo, e sua contribuicdo se deve ao envelhecimento e crescimento da populacéo.
Estima-se que no Brasil, nos anos de 2018-2019, existem a ocorréncia de 600 mil
casos novos de cancer por ano (INCA, 2020). Para Tanto, O cancer deve ser tratado
como um problema de saude publica, uma vez que sua incidéncia estd aumentando.

E relevante apontar que no Brasil, ocorre uma média de 625 mil casos novos
por ano, sendo que existe uma incidéncia maior do cancer de pele ndo melanoma
seguido pelo cancer de mama, prostata, célon e reto, pulmdo e estdbmago, nao
descartando os tipos de cancer como: colo do utero, esdéfago que apresentam altas
taxas (INCA, 2020).

Segundo dados do Instituto Nacional do Cancer (2020) em Roraima existe a
prevaléncia do cancer no género feminino. Os dados apontam que os tipos de
cancer mais prevalentes nos homens sao: préstata, Pulméo, estomago, colon e reto.
Enquanto nas mulheres os tipos sdo: mama, colo de utero, colon e reto (INCA,
2020).

Todavia, em se tratando de doencas que ameacam a continuidade da vida
como o cancer, enfatizam Liberato e Carvalho (2008), que toda a existéncia do
paciente passa a se desequilibrar, abrangendo o contexto familiar, social e
econdmico, e ainda, acompanhado do sofrimento fisico pela dor e diversos sintomas.
Kovacs (2014), explica que para alguns pacientes oncoldgicos ter que lidar com a
morte de maneira mais real e proxima, costuma trazer medo, panico e um mal-estar,
por vezes, indecifravel, desta forma, diversos aspectos psicolégicos e emocionais
podem surgir da dor e do sofrimento de uma possivel morte indigna, tais sofrimentos
gue poderdo trazer prejuizos para o seu enfrentamento.

A literatura cientifica, especialmente nos ultimos anos, tem apresentado a
necessidade da discussdo a respeito da morte, do cancer e do sofrimento do
paciente oncolégico e de seus familiares. E importante ressaltar, além da relevancia
cientifica, a relevancia social sobre esse assunto que se faz necessario incluir o
cuidador no planejamento da assisténcia direcionada ao paciente e familiar, onde a

acao dever ser humanizada, individualizada e que promova um acolhimento
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estendido ao cuidador, nesse periodo que antecede a morte de um familiar.

Através do reconhecimento que toda estrutura humana é constituida pelas
dimensbes corpéreas (fadiga, cansaco), psiquicas (sentimentos, emocdes) e
espirituais (escolha, tomada de decisao). A partir dos profissionais reconhecer essas
dimensdes no cuidador familiar, a equipe podera junto estabelecer planos de manejo
e estratégias de enfrentamento que irdo melhorar o nivel de qualidade de vida dos
pacientes e seus familiares, possibilitando um planejamento terapéutico com foco
em intervencdes mais adequadas para estimular a esperanca e reduzir o impacto da
doenca no cotidiano.

Sendo assim, tal projeto de capacitagéo, visa pela contribuicdo de troca com
os profissionais de saude para a qualidade do cuidado com os pacientes e
cuidadores familiares, observando-se que cada vez mais € dada a importancia para
o sentido de bem-estar.

Por isso é tdo importante proporcionar esta formacdo em saude para 0s
Profissionais de saude que lidam diretamente ou indiretamente com pacientes
Oncolégicos, pois, através da criacdo de um espaco de dialogo adequado e
compartilhamento de experiéncias praticas, seja numa modalidade presencial ou nao
presencial, por meio de uma plataforma virtual enquanto vivermos a circunstancia do
isolamento e o distanciamento social durante a pandemia da COVID-19, preconizado
pela Organizacdo Mundial de Saude.

Enfim, a proposta é oferecer nessa situacdo atual um espaco de troca
(virtual) através da Roda de conversa, coordenado pela psicéloga Michele,
professora Joelma colaboradora e serd convidado em algum dos encontros a
presenca de um membro da equipe multidisciplinar da oncologia para falar sobre o
tratamento em cuidados paliativos, que ndo é somente o cancer, tem muitas outras
doencas e que se pode viver muitos anos com qualidade em cuidados paliativos
Espera-se como resultado dessa atividade que os profissionais de salde possam
elaborar acbes e planos mais acertados e efetivos dentro de seus setores e
Unidades de trabalho para propiciar um melhor manejo direcionado aos cuidados

paliativos.
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EMBASAMENTO TEORICO

A capacitacdo esta embasada no material teérico pautado nas contribuigbes
da Psicologia fenomenolégica de Edmund Husserl e Edith Stein (BELLO, 2006;
ESPINDULA, 2019; ESPINDULA, GOTO, 2019). Assim, como as informacgdes do
Instituto Nacional do Céancer, que traz dados atualizados que contribuiram para
formulacdo da capacitagao.

A partir, dos dados mais recentes de estimativa mundial no ano de 2018, foi
verificado que ocorreram 18 milhdes de novos casos de cancer, sendo 9,6 milhdes
foram a 6bito (INCA, 2020). Estima-se que para 2030, a expectativa se agrava ainda
mais, sendo cerca de 27 milhdes de pessoas (SANTOS, SIMOES E PEREIRA,
2018).

O cancer é definido como um conjunto de mais de cem doencas, que sao
caracterizadas por um crescimento desordenado de células que se multiplicam
rapidamente e invadem os tecidos e oOrgaos. Muitas dessas doencas se tornam
agressivas, se espalhando para outras regides do corpo e gerando a formacao de
metastase (INCA, 2014). O Brasil, tem um grande desafio para a saude publica,
referente a prevencao e controle da doenca oncologica, pois abriga uma populacéao
com fortes diferencas culturais, comportamentais, crencas e atitudes diversificadas.
Busca-se estratégias através da descricdo dos tipos mais incidentes de cancer no
pais, para que se estabeleca politicas publicas e modelos de planejamento voltados
para acfes de prevencao e controle do cancer (INCA, 2018).

A doenca oncoldgica afeta de maneira profunda como as pessoas reagem a
doenca, pois, ainda hoje, o diagnostico traz um estigma de sentenca de morte, fato
que causa uma sensacdo de desamparo e desesperanca. E importante ressaltar que
antigamente existiam poucas formas de tratamento, porém atualmente existem
varias possibilidades e alternativas que promovem uma qualidade de vida ao
paciente. No entanto, o estigma continua presente no imaginario das pessoas
(ESPINDULA; BELLO, 2019).

Em termos mundiais os tipos de cancer mais incidentes sdo: mama, pulméo e
intestino. No entanto, os que apresentam prevaléncia nas mulheres sdo: mama,
intestino, pulmao, colo de Utero e estbmago. E nos homens séo: pulmao, prostata,
intestino, figado e estbmago. Outra prevaléncia relevante € o predominio no sexo
masculino tanto de incidéncia (53%), quanto de mortalidade (57%) (INCA, 2018).
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E relevante apontar que no Brasil, ocorre uma média de 625 mil casos novos
por ano, sendo que existe uma incidéncia maior do cancer de pele ndo melanoma
seguido pelo cancer de mama, prostata, colon e reto, pulmdo e estdmago, nao
descartando os tipos de cancer como: colo do Utero, eséfago que apresentam altas
taxas (INCA, 2020).

Ao buscar dados sobre a doenca no Estado de Roraima foi possivel observar
gue existe uma escassez de dados epidemioldgicos referente ao céncer. Alguns
dados sobre a incidéncia do cancer se originam dos Registros de Céncer de base
populacional (RCBP), pois estes centros coletam e armazenam as informacdes de
casos novos em uma populacéo. Tais centros sao alimentados por informacdes que
séo fornecidas por hospitais, sendo que no Brasil existem 19 RCBP, porém nenhum
encontra-se no estado de Roraima. Por ndo haver RCBP em Roraima, as
informacfes ainda sdo muito precarias 0 que resulta em dados epidemiolégicos
imprecisos de cancer. Desta forma, os dados que s&o informados acabam néo
sendo a realidade do estado (BENETTA, 2014).

Alguns dos artigos pesquisados apontam sobre a prevaléncia do cancer de
mama e colo de utero em mulheres. Segundo dados do Instituto Nacional do Cancer
(2020) em Roraima existe a prevaléncia do cancer no género feminino. Os dados
apontam que os tipos de cancer mais prevalentes nos homens sdo: prostata,
pulméo, estomago, colon e reto. Enquanto nas mulheres os tipos sdo: mama, colo
de utero, colon e reto (INCA, 2020).

Segundo um estudo que foi conduzido em Roraima sobre o cancer de mama,
entre os anos de 2008 e 2012, existe a maior incidéncia de mulheres numa média de
52 anos, casadas e com baixa escolaridade, tabagismo e etilismo ndo eram
frequentes, assim como o histérico familiar se mostrou negativo em 70% (BENETTA,
2014). Em outro estudo realizado em 2014, mostrou a prevaléncia do cancer de colo
de utero, porém apontou que existe uma boa cobertura para a o programa de
rastreamento do cancer de colo do utero no estado de Roraima, demonstrando um
indice acima da média que €é sugerida pela OMS para um controle da doenca.
Entretanto, afirmam que o desconhecimento da doenca e as medidas de prevencéao
ainda se apresentam como fortes fatores de risco para 0s programas preventivos,
em especial a populagdo com baixo poder de renda (NAVARRO, 2015).

Apontam-se que as desigualdades regionais de acesso as etapas que

possuem programas de rastreamento, causam dificuldades para que se tenha
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sucesso no diagnoéstico e tratamento correto em diversas areas do pais. Sendo que
o Norte é a regido que apresenta a menor taxa de estadiamento precoce da doenca.
Busca-se mostrar também que as subnotificacdes da doenca talvez seja o real
motivo que interfere numa boa coleta de informacdes e dados corretos a respeito do
cancer na regido norte (SILVA et al., 2020).

A partir dos dados fornecidos do Relatério de Gestdo Anual pela Unidade de
Alta Complexidade em Oncologia/RR (UNACON), onde foi feita a estatistica do ano
de 2020 sobre o quantitativo de atendimentos realizados temos as seguintes
informagbes: um total de 76.284 atendimentos ambulatoriais realizados, 645
cirurgias (variadas especialidades oncolégicas), 743 quimioterapias realizadas. Em
relacdo as neoplasias mais frequentes admitidas nos ambulatérios no ano de 2020
temos um quantitativo maior na presenca do cancer de colo de utero feminino,
seguido pelo cancer de mama. Apresentaram-se também céancer de prostata, pele,
ovario, estbmago, coélon e reto, linfoma. A partir do relatorio observou-se que o0s
Obitos dos pacientes do servico de Cuidados Paliativos ocorreram em um maior
guantitativo em domicilio apresentando um percentual de 69% enquanto que 0s
Obitos em ambiente hospitalar apresentaram um percentual de 31%.

Para o paciente oncoldgico, pode ser oferecido varias possibilidades de
tratamento, sendo o0s principais métodos a cirurgia, quimioterapia, radioterapia e
tratamento paliativo. Observa-se que os procedimentos podem ser utilizados de
forma isolada ou combinados, sendo que alguns apresentam muitos efeitos
colaterais toxicos para os pacientes. Alguns resultados para o tratamento dependem
de todo o contexto entre os aspectos da doenca que se relacionam com o individuo,
assim como o tipo de tumor, a condicdo psicoldgica, o tratamento proposto e todos
os efeitos vivenciados em sua vida pessoal e social (CHABNER; LONGO, 2015).

O trabalho de atencao ao cancer deve ser refletido e estruturado baseando-se
na integralidade, como principio que possibilite a articulagdo entre os profissionais de
salude e a atencdo as demandas e necessidades da unidade de cuidado. Para tanto,
deve-se enfatizar que nas fases iniciais do cancer, o tratamento geralmente € invasivo
e agressivo, com objetivo de cura ou remissao (BATISTA, MATTOS, SILVA, 2015).
Porém, quando a doenca ja se apresenta em estagio avancgado, ou evolui para esta
condicao, a abordagem do tratamento de cuidados paliativos deve entrar em cena no
manejo dos sintomas de dificil controle e de alguns aspectos psicossociais

associados a doenca. O tratamento paliativo, através de seus procedimentos, visa
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garantir uma melhor qualidade de vida para pacientes na fase terminal em que o
paciente tem pouco tempo de vida (CARERO, 2001).

A palavra paliativo deriva do Latim pallium, significando manta ou coberta,
implicando ndo somente em considerar a dimensao fisica, mas dando importancia as
dimensbes psicologica, social e espiritual (MELO, VALERO, MENEZES, 2013).
Segundo a Organiza¢do Mundial da Saude (2018), estima-se que 14% das pessoas
gue necessitam de cuidados paliativos devem recebé-los e que aproximadamente
80% dos pacientes com cancer fora de possibilidade terapéutica necessitem de
cuidados paliativos, pois a doenca muitas vezes é diagnosticada em estagios
avancados e apresentando pouca chance de cura (INCA, 2018).

Quando se presta os cuidados paliativos, estdo também respeitando a
dignidade humana, e isso, ira exigir muito mais do que o dominio de técnicas, requer
uma mudanca no paradigma de que as Ciéncias da Saude devem manter a vida, e
sim que a assisténcia a saude se prolongue até a morte, tendo como enfoque manter
a qualidade e eficiéncia, quando os procedimentos de cura ja ndo seréo tao eficazes
(BUSHATSKY, 2010).

O tratamento em Cuidados Paliativos reune as aptiddes de uma equipe
multiprofissional para ajudar o paciente a adaptar-se as mudancas de vida impostas
pela doenca, promovendo uma reflexdo necesséaria para o enfrentamento desta
condicdo. O cuidado ofertado devera promover uma ressignificacdo na relagcao
profissional de saude-paciente-familiares, onde a equipe de saude deve apresentar
uma postura participativa, que envolva a familia, abrindo uma via de comunicacéo e
colaboracdo entre eles em todo o percurso do tratamento do paciente (CUNHA,
PITOMBEIRA, PANZETTI, 2018).

Os cuidados paliativos devem envolver acbes das equipes de saude que
devem ser realizadas nos diversos niveis de atencado, pois 0 paciente ira retornar
para sua casa e podera acontecer uma ruptura na continuidade do
acompanhamento. Sendo assim, deve acontecer uma organizacao e conexao entre
as diferentes estratégias de saude, considerando que o0s cuidados que serao
realizados em domicilio possuem um papel importante, pois, conecta a familia ainda
mais ao paciente e a equipe e apresenta grande humanizacao, possibilitando um
processo de desospitalizagdo, amenizando o sofrimento dos sujeitos e promovendo
a continuidade do cuidado (SILVA et al, 2018).
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PLANO DE TRABALHO DO CURSO DE CAPACITACAO PROFISSIONAL

1 -PUBLICO ALVO:
Profissionais da saude que atuam com pacientes oncolégicos ou que atuem
indiretamente recebendo pacientes oncoldgicos em suas Unidades de Saude de

atuacao.

2 - OBJETIVOS:

Geral:

Capacitar os profissionais de salde sobre os cuidados paliativos oncologicos para

atuarem de forma humanizada para promocédo de qualidade vida ao paciente e

autocuidado ao cuidador familiar.

Especificos:

e Apresentar aos profissionais de saude os principais conceitos sobre cuidados

paliativos, o suporte do paciente oncologico, aspectos emocionais e
psicologicos que atingem o paciente e cuidador familiar, papel da equipe

multidisciplinar.

e Contribuir para o desenvolvimento de acfes de promocdo a saude e

gualidade de vida.

e Proporcionar momento de troca de experiéncia entre os profissionais de

saulde.

3 - ORGANIZAGAO DIDATICA PEDAGOGICA DO CURSO:

A capacitacao sera organizada para que aconteca nos setores ou blocos com grupos
pequenos de participantes e distanciamento, por conta das normas de seguranca da
OMS, em razao da pandemia de COVID-19. A capacitacdo sera através de rodas de
conversas e exposicdo de conteudo, que conterdo atividades tedricas que buscarao
proporcionar uma reflexdo sobre as tematicas e atividades dinamicas que propiciem
a troca de experiéncia entre os profissionais para uma fixacdo dos aprendizados

adquiridos no grupo.
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4 — CONTEUDO

O cancer e seus tratamentos;
Tratamento em cuidados paliativos;

Saude mental e atencdo psicossocial do Paciente oncolégico em cuidados

paliativos em uma perspectiva fenomenoldgica humanista;

Saude Mental, papel do cuidador familiar e dimensdes corporeas, psiquicas

(emocionais, psicologicos) e espirituais;
Relacao Paciente-cuidador-equipe (Intersubjetividade e comunidade)

Papel das equipes multiprofissionais.

5 — AVALIACAO DE RESULTADOS ESPERADOS

A capacitacdo visa contribuir para os profissionais com acdes que possam

orientar sobre os fatores que mais contribuem para o enfrentamento da vivéncia do

paciente e do familiar cuidador de pacientes oncolégicos em cuidados paliativos,

trazendo o impacto fisico, emocional e psicossocial. Para que a partir dessa

conscientizacdo possam ser elaboradas estratégias que irdo contribuir para um

atendimento igualitario e que promova qualidade de vida.
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a varizgao lvre ity valiva D8'E que aconteca a fransican de zarticn parg
ifi

wodas @s ertrevistas, @ fim de compreender a fotalicade para oue na saquéncia possa ser faito 2

F CONSTUZAN NAs NAMES. ¢

“msso 31 Metermina-se 2 seratura garal cu s psicalogicor. deRIACENON OF ATpATING momuns de

categorizacho: d) Passa 4 Camo ulims passo, 8 reslizeds oma andliss das possiveis v vEncize peiquicas

presentzs nos significadas cas experlénclas do sufelio, onde o lerdmeno psiquico serd exprasso am
ostruturas de acordo rem o comiparenies das uridades, calegotizando as estruturas essencisis o
‘endmend cbservace. Forants, a perspectivia ‘cromenoligica b
Signilic

r cuidados paligtivos, onde a andl

wlle e pEEguisd, o s alebol

o do yue fo caplaco da censniéncia vivida pelo suidacor do pacienls cneslsgics que so enconlra

R
COMPAGEAGET o Sar hur LR
di peciertss onceligices nam aeoplasias em estdolos avancadas sem possibilidade

e cura derangutog, po i

2 alravés do aln da obssragho s

pErespgan do psguisada
a0 na sua wotalidade. Critérios de inclusdio: Os orilénos de inous

[

irelcrr

10 8 mesas rocoico o diagadatico de Cu dadas Paliativos; mainqes de 18 anas;

die amhas 05 gErefas; 3er iaicars ipar da

emacicnalmerts a psicologicamenta capaz de pat
antrevista & que aceitam narticlpar g esguise assinarde o Temno da Consentimanta Livee & Esnlasacide

(TCLE). Critdnas da exdusin: Come critério de ewdlusio nio parlicipas do

| Enderagn; A, A Zne Garee, o 2113, UFRIR, G LERCET- TR U TN

Bairro:  Aemacds

Municipio: 3040

Fagen 1 da @2
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1o de 18 pnos. indise 3 i
a Terrma de SGongertiventa Livre & Esclaracida (TCLE).
Obijetive da Peaquisa:

Gibaie:

em cuidadns palirives onc

o Primaric: ldentificar e enalisar sz i

nos

Cihjetivos Securdanos: -Apontar as recurscaapalos da cuidadar famitier do pareate om adossn

cuidados palislves orcaltgizos, -ldentiicar dades sonicdemocrdf cog o Beonomicos dos o dnres & dos

pacienios orouldgices em vudclos pel
Avallagio dos Rlscos & Baneficios:

Avalimcio cos Riscos: Esto ostudo aproscnly ¢ rsco minime de canstrangimento, ooesiblid ade de evacigio
inidane,

corfortavel @ guebra de contidean Serz anntada umd poslsle clidacosa o

ampdtics pein pesyUissdon sune

rriE e proparcinar seguranca ans parfic pantes e quando necsssaro

podardo zar fi

intarvengdes de acclhimonts, Tamhdm, saria tamadas medidas de profsciv oo

0ousn

de peeudGn mos marlsndn &

va anme de pacients, Todo o matesial colekido serd cuardana am

El

doi coor Chava & pasta sam ennta em camputador para ndo vazomenlo cus n'ermaghas, do qual s

a5 posgul sadares.

Satiasio dos Hapeflons: O sstuda pusca ot bain

5 produgdo de conheulmentss slenilfizos para qus
possd auxilin 3 eguipes multi
[

iplinares que poderdo slua oloborandy eslralégias de menejo am

iveis intervengias une ac pacients onoodégico a la

& qualidzde de wida.

Compntarles ¢ Conglderagoes sobre a Pesguisa:

Trata-sa de um projeto de Pesquesa sorasenta i Pls-nracusgio em Cldncias ca Sadds -

QIR da Lniverzicads Faderal de Roraima, semie | dos renuisitns para catenzac do tlols de
Mestre e CEncizs da Saods que reloma as CF PILIFHKR pars aansr as sequintes pendénc No Tenmo ce

Consantiments Livie & Esclerecidy (TOLZ) a sesquisadora deverd. &) Inserir a mesma redagd

bensfiziza ds estudo que consta e PIE
esluda (FIRY

farmagites bas

5 da projeto); B) Ingsrit os riscos mininog do

1 ] sedie o ennerecn do CERUFRR.
Consideragoss sobre os Tarmos du apreschtacas abrigatona:
Todos os tornus de apresertacio abrigatéra constam no projeto da pescuisa o as pendSecias foras

LR

s pela pesgeisad

Recomendagdes.

Cons

o0 @ Pandemis de COVID-19, aconsalli@mos aos posquisacanss &

irareT oolets ce

Famcz, n° 24175 UPRR Sirvpas Par

R, Seig CEALI-RA

| Endarag PGS

 Bairro: CEP: G
< UF. RR

Telntone:

E-mail comindi
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Lo nusets to Parce: 4 346

@ wittual, ant

i AT i sabwiranes que duranls do dados o3

pezquisadares adntem faas as non de hioszaguranza praconizadas pela OWS @ ocle Min slétie oo

Eauce, de forma 2 garantr & nlegridade da pari

cpanta e do proario pesouisader,

Gonclustes ou Pendéncias & Lista de Inadeguacies:

Recomenda-sn o anreaciio de protocsla de cesquisa, pois

wedins Chivas ativos,

Esle parecer foi slaborade baseade nos documenios abaixo relacionados:
- - Tipo Dacu e e ARgUivD 4
PB_ITF (M A
ROJETO 1523554 pat

Cutros Cara QE’-[IW‘.:JPUN“E' [(REENITH MICHE

CONCEICAD

ALEIXD COURA

Avtitu

Croncarama

oy amarrs ficade.dog MIGHE _E DA Aczilo
COMCEICAD
ALED COURA

Projeto Detall-ado £

MIGHE_E DA Avily
CONCEICAD
ALERD COLURA

RACHEETE
CONCEICAD
A_EIXD COURS

Asgpatimerts |
Justitlcativa de

Auasdncia

Falba de Hosls fotharasta. pof WMICHELE DA Aceltn
COME

Heeriacia Assinads | anvenciz. adi 10032020 Aceita

224%dd DO P

ALEIRD COURA

Dacleragin de ol WICHELE DA Aceitn

concorancia COMCEICAD

Orgamesita CNSCAMENMTO don Acsitn

Sitwagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio du GONEF:

Enrdurem; A
| Bama: Sarpetn
' WF: RS Hanigiple:  BOAYVISTA
¢ Talalanw: (36156215112

. Er ez, ot i Shaen PRFPEL-RY, Sala CERJFRL

m
3

e O
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rMinasnle da Pan:

Nac
BOAVIETA, 22 de Agosio de 200¢

Assinadgo por:

Bianca Jorge Sequeira
{Coordenador(a;)

| Enderego: v G
T BAl: Aanper CEP: 50300007
UF: RR Municipio; 305 viSTA
Telafone: (£35821-3112 Fax.

Garcez, o 205 LARR Canwss Paesrana, Bloce 255 000FRR, Sys SF0

Ennail: Enei rar

s

127



