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RESUMO

O apoio social para o cuidador informal de pessoas em cuidados paliativos por
cancer € necessario e fundamental para o enfrentamento das adversidades
decorrentes do adoecimento, principalmente diante da proximidade da morte. Face a
esse panorama, este estudo teve por objetivo analisar o apoio social de cuidadores
informais de pessoas em cuidados paliativos por cancer em estagio IV. Trata-se de
um estudo com abordagem mista, realizado com 45 cuidadores informais de
pessoas com cancer, cadastradas em um servico de atendimento as pessoas com
cancer de um municipio do sul de Minas Gerais, no periodo de novembro de 2017 a
janeiro de 2018. Foram utilizados trés instrumentos: caracterizacao
sociodemogréfica, Escala de apoio Social Medical Outcomes Study e roteiro com
guestBes norteadoras. Dados coletados pela pesquisadora em entrevista e diario de
campo, realizados por meio de visita domiciliaria pré-agendada. Apdés a coleta os
dados foram analisados quantitativamente por meio de programa estatistico com
aplicagcdo dos testes Qui Quadrado de Pearson e Exato de Fisher para verificar a
associacdo entre o apoio social dos cuidadores informais com as variaveis
independentes, o Alfa de Cronbach e Odds ratio. A analise qualitativa foi realizada
pela Andlise Teméatica de Braun e Clarke. O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alfenas (064258/2017). Constatou-se
o predominio de pessoas do sexo feminino, com faixa etaria de 36 a 50 anos,
casadas/com companheiro, catélicas, com renda familiar mensal entre dois e trés
salarios minimos, ensino médio completo, ndo-tabagistas e nao-etilistas, néo
praticavam atividades fisicas nem lazer, e ndo exerciam atividades trabalhistas, com
tempo de cuidado de 1,01 a 2 anos, carga horéaria de cuidados de até 5 horas e que
residiam com a pessoa cuidada. Evidenciou-se alto nivel de apoio social geral,
sendo que a maior média foi encontrada na dimenséo 2 — afetiva e a menor na
dimensdo 5 - interacdo social positiva. Constatou-se que nenhuma variavel
independente apresentou associacdo estatistica com o apoio social. Da andlise
qualitativa foi construido o tema central: Apoio social para o cuidador diante da
impoténcia perante o cancer e seus subtemas: O que move para o apoio; Para onde
move 0 apoio; Apoio social percebido e ndo percebido. Embora o apoio social
percebido pelos cuidadores tenha sido alto, cuidar de uma pessoa com cancer em
estagio IV pode acarretar mudancas no estilo de vida do cuidador, com reducédo de
contatos sociais, assim como o abandono da vida profissional. Por outro lado,
assumir o papel de cuidador possibilita que as pessoas ressignifiquem a sua vida.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Cancer. Apoio Social. Cuidadores Familiares.
Enfermagem.



ABSTRACT

The social support for informal caregiver of people in palliative care with cancer is
necessary and fundamental to the process of copying with the adversities that are
illness consequences, mainly when the closeness of death. In the face of this
scenario, the goal of this study was to analyse the social support of the informal
caregivers of people with cancer at the IV stage that are in palliative care. It's a study
with mixed approach, done with 45 informal caregivers, registered with a customer
service for people with cancer in a south county of Minas Gerais, between November
of 2017 and January of 2018. There have been used three instruments: socio-
demographic characterization, Social, Medical Outcomes Study support scale and
guide with guiding questions. The data that were collected by the researcher on
interviews and field journal, done by means of pre-scheduled home visit. After the
data collection, the data were analyzed quantitatively by means of a statistical
program Pearson’s chi-squared test and Fisher's Exact test to verify the association
between informal caregivers' social support with the independent variables, as well
as the Cronbach's Alpha and Odds Ratio. Qualitative analysis was performed by
Braun and Clarke Thematic Analysis. The study was approved by the Research
Ethics Committee of the Federal University of Alfenas (064258/2017) It was verified
the predominance of female individuals, aged between 36 and 50 years, married /
with a partner, Catholic, with monthly family income from two to three minimum
wages , complete secondary education, non-smokers and non-alcoholic, that did not
engage in physical or recreational activities, and did not work, with a care period of
1.01 to 2 years, an hourly care of up to 5 hours and who lived with the person cared
for. There was high overall social level support and the highest average was found in
dimension 2 - affective and the lowest in dimension 5 - positive social interaction. It
was verified that no independent variable presented statistical association with social
support. From the qualitative analysis was built the central theme: Social support for
the caregiver in the face of the impotence of cancer and its subtopics: What moves to
support; Where the support moves; Perceived and perceived social support.
Although the social support perceived by caregivers has been high, caring for a
person with stage IV cancer can lead to changes in the caregiver's lifestyle, reduction
of social contacts, and abandonment of professional life. On the other hand,
assuming the role of caregiver enables people to resignify their lives.

Keywords: Palliative Care. Cancer. Social support. Family Caregivers. Nursing.
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1 INTRODUCAO

1.1 APRESENTACAO

O presente estudo tem como tema 0 apoio social de cuidadores informais de
pessoas em cuidados paliativos por cancer como um importante elemento auxiliador
no processo de cuidar.

O apoio social representa a ajuda informal que a pessoa adoecida e seus
cuidadores precisam para o enfrentamento da doenca e de suas adversidades,
principalmente diante da proximidade da morte.

Nas minhas vivéncias como enfermeira de saldde publica ao conviver entre
pessoas com cancer desde o diagnéstico da doenca e, principalmente, ao ter
contato com pacientes que se encontravam sem possibilidade de cura e com seus
cuidadores, foi possivel perceber que essas pessoas demonstravam muitos conflitos
internos referentes as emocdes e conflitos externos relacionados aos cuidados e ao
luto antecipado, o qual na maioria das vezes ndo era manifestado verbalmente, e
sim de uma maneira velada.

Percebeu-se que os familiares externavam o desejo de ficar ao lado do seu
ente até o momento final, pois deixar o familiar no préprio domicilio era uma maneira
de demonstrar afeto, aproximar da convivéncia familiar e dos seus objetos pessoais,
de oferecer os alimentos preferidos sem se preocupar com horérios, de proporcionar
um sono mais tranquilo, sem interrupgcdes, de proporcionar conforto e carinho e
dedicacéo total, tornando esse momento mais humanizado.

Contudo, eles se percebiam sozinhos para assumir a tarefa de cuidar e, por
muitas vezes, relatavam a falta de um familiar ou amigo para conversar, compartilhar
preocupacodes, ter alguém para consolar, dividir tarefas e alguém para assumir o
cuidado durante as suas auséncias.

Nesses encontros surgiam indagacoes, pois os cuidadores se preocupavam
em oferecer o cuidado de forma o mais assertiva possivel. Procurei, entdo, orientar o
cuidador com informacdes pertinentes e orientacdes para as posicdes e massagens
de conforto, oxigenoterapia, alimentacao, prevencao de lesbes e, ainda, incentivava
a aproximacéo do adoecido e dos cuidadores aos familiares.

Foi em meio a esse cenario que observei que alguns cuidadores e familiares
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nao sabiam como lidar com o doente, no sentido de lhe proporcionar um final de vida
mais digno e uma boa morte. Por outro lado, constatei que outros auxiliavam a
pessoa adoecida carinhosamente diante das queixas e proporcionavam visitas de
religiosos e de pessoas queridas, oracdes da familia e uma intensificacdo maior dos
lagcos familiares. Percebi que, naquele momento, o mais importante para 0s
cuidadores era estarem préximos do seu ente e confortd-lo em tudo que fosse
possivel.

Muitas familias buscavam apoio na religido e na espiritualidade e descreviam
gue esse apoio minimizava o sofrimento e dava-lhes forca para viver o cotidiano ao
lado de uma pessoa adoecida.

Essas situacfes experienciadas me despertaram para outro olhar ao mesmo
tempo em que provocaram algumas indagacfes: Que apoio o cuidador informal tem
recebido para lidar com essa situacdo? Que estratégias eles tém adotado para

minimizar as demandas crescentes do ser cuidado?

Para dar respostas a essas indagacfes, propde-se o desenvolvimento do
estudo com o intuito de entender o que move as pessoas para a busca de apoio, 0
apoio que elas tém recebido e as estratégias para o cuidado. Para aprofundar o
conhecimento sobre o objeto de estudo, sdo contextualizados, a seguir, alguns
aspectos relevantes.

1.2 CANCER

Segundo o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA),
o cancer é considerado um problema de saude publica em niveis mundiais, sendo
gue a sua incidéncia é crescente (INCA, 2018a).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estima que, em 2030, serdo cerca
de 27 milhdes de novos casos da doenga em todo o mundo (WHO, 2014).

No Brasil, foram registradas 189.454 mortes por cancer em 2013 (INCA,
2015), e estima-se, para o biénio 2018-2019, a ocorréncia de 600 mil novos casos
de cancer para cada ano (INCA, 2018b). Os céanceres de maior incidéncia para os

homens séo, de prostata, com 61.200 novos casos por ano, de pulméao (17.330); de
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cOlon e reto (16.660). Para as mulheres, o total estimado de novos casos por ano
sdo, de mama (57.960); de célon e reto (17.620) e de colo do Utero (16.340) (INCA,
2018b).

A origem da palavra cancer vem do grego, karkilos que significa “caranguejo”.
Essa expressédo foi utilizada pela primeira vez, por Hipdcrates, o pai da medicina,
entre 460 e 377 a.C. O fato de ser detectada em mumias egipcias h& trés mil anos
antes de Cristo, legitimava que o cancer ndao era uma doenca nova (INCA, 2012).

Atualmente o nome geral cancer é dado a um conjunto de 100 doencas, que
se particularizam pelo crescimento desordenado das células, e que podem invadir
orgaos e tecidos vizinhos do corpo humano. As células normais formam o tecido do
corpo humano, e se multiplicam por um processo natural e continuo, assim,
crescem, multiplicam-se e morrem de forma natural. Ha algumas células neurais que
nunca se dividem e, nas do tecido epitelial, a divisdo é rapida e continua. Isso
significa que as células simplesmente respondem as necessidades especificas do
corpo, ou seja, a proliferacdo celular ndo implica necessariamente a presenca de
malignidade (PATRICIO, 2010).

Por outro lado, uma célula cancerigena tem um crescimento diferenciado, em
vez de morrer, continua crescendo incontrolavelmente, formando outras novas
células anormais, ocorrendo, assim, uma rapida divisdo, de forma agressiva e
incontrolavel, acarretando transtornos funcionais para outras regiées do corpo,
sendo o cancer um desses transtornos (INCA, 2012).

Ainda, de acordo com o INCA, cerca de 80% a 90% de todos os casos de
cancer em humanos estdo diretamente relacionados com fatores ambientais,
poluicdo, alimentacdo inadequada, tabagismo, etilismo, estresse, entre outros. As
causas internas, ou seja, relacionadas a genética, estao diretamente ligadas com a
capacidade do organismo de se defender das agressdes externas. Por essa razao, a
deteccdo precoce aumenta a possibilidade de cura para alguns tipos de canceres
(INCA, 2012).

Apés a deteccdo do tumor maligno por uma equipe multiprofissional, séo
estabelecidas algumas metas de enfrentamento, como a cura, o prolongamento da
vida util e a melhora da qualidade de vida. Para tanto, os tratamentos recomendados

para o0 cancer tém sido a cirurgia, a radioterapia, a quimioterapia e, de forma
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concomitante, os cuidados paliativos. A cirurgia € apropriada quando a doenca esta
regionalmente localizada, podendo ser curada nos estégios iniciais, entretanto, ha
necessidade de utilizar equipamentos e técnicas variadas para irradiar areas do
organismo humano acometidas pelo tumor. A quimioterapia € realizada por meio de
medicamentos quimioterapicos ou antineoplasicos, que sdo administrados em
intervalos regulares, de acordo com o0s esquemas terapéuticos propostos pelo
oncologista, e pode ser por via sisttmica, oral ou parenteral; e ainda, ha a
hormonioterapia, tratamento que tem como objetivo impedir a acdo dos horménios
que fazem as ceélulas cancerigenas crescerem (INCA, 2012).

Sob este olhar, mesmo com todos os avan¢os da medicina, alguns pacientes
nao conseguem responder mais ao tratamento, entrando em um processo paliativo,
em que os cuidados sao direcionados a qualidade de vida do enfermo. Neste
aspecto, os métodos farmacoldgicos tém fundamental importancia nesse estagio da
doenca para minimizar a dor e outros desconfortos que o paciente pode vir a
apresentar durante a doenca em curso (DUARTE; FERNANDES; FREITAS, 2013).

A Politica Nacional de Prevencdo e Controle do Céancer, estabelecida na
Portaria n. 874/2013, preconiza que os cuidados paliativos estdo inseridos em todos
0s niveis de atencdo na area de saude, o que torna necessarias a capacitacdo dos
profissionais e as interlocucfes das varias areas de atencdo a salude para atender a
demanda crescente. Esses cuidados iniciam no diagnéstico e intensificam a medida
gue as necessidades se tornam mais complexas e integram o0s cuidados que
buscam atender as dimens0es biopsicossociais, culturais e espirituais, oferecendo
apoio para que as pessoas possam viver 0 quanto possivel e passem a tratar a
morte como um processo natural (MENDES; VASCONCELLOS, 2015).

Silva e colaboradores (2015) relataram que o doente em estagio terminal,
guando submetido aos cuidados paliativos, valoriza essa pratica, uma vez que ele
recebe uma preparacdo maior para a morte, com acompanhamento espiritual,
controle dos sintomas, fortalecimento dos lagcos familiares e interpessoais,
proporcionando um alento aos familiares e um sentimento de satisfacdo ao realizar
os cuidados.

Para alcancar o bem-estar e o conforto no tratamento paliativo, os cuidados

devem ser individualizados e orientados por uma equipe multidisciplinar (ONOFRE;
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RIBEIRO; FREITAS, 2013).

Nesse sentido, Sanchez e Ferreira (2012) corroboram com a assertiva ao
ressaltarem que a disponibilidade de uma rede e de apoio social as familias que
possuem algum membro acometido pelo cancer é de grande relevancia, pelo fato de
ajudar essas pessoas e seus familiares a vivenciarem esse processo de maneira

mais digna e menos sofrida.

1.3 CUIDADOS PALIATIVOS

O conceito de cuidados paliativos foi proposto pela Organizagcdo Mundial de
Saude (OMS) em 1990 e revisado em 2007, e define os cuidados paliativos como
uma abordagem que melhore a qualidade de vida dos pacientes e das suas familias
frente aos problemas associados as doencas com risco de vida, por meio da
prevencao e do alivio do sofrimento mediante a identificacdo precoce, a avaliacdo
impecavel e o tratamento da dor e de outros problemas, fisicos, psicossociais e
espirituais (HENNEMANN-KRAUSE et al., 2015).

A Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA), organizagao
internacional nao-governamental que se concentra no desenvolvimento dos
cuidados paliativos e Hospices no mundo, em 2014, definiu que o Cuidado Paliativo
€ necessario tanto para condi¢des que limitam a vida quanto para doencas crénicas,
e gue ndo had um tempo de vida estimado ou um progndéstico que determinem a
indicacdo de cuidado paliativo, mas, sim, a necessidade do paciente.

Connor e Bermedo (2014) acrescentaram que a assisténcia deve ser
promovida por uma equipe multidisciplinar, por acées para a prevencéao e alivio do
sofrimento.

Os cuidados paliativos, como sédo conhecidos hoje, derivam de um movimento
chamado hospices, palavra francesa com tradugdo do vocabulario latim hospitium,
que significa hospedagem. Este era um local que abrigava monges e viajantes
exaustos apos suas peregrinacdes e onde, aos poucos, foram sendo acolhidos os
doentes, recebendo cuidados basicos como alimentagéo, conforto e apoio espiritual,
surgindo, assim, os primeiros hospices religiosos (SANTOS, 2011).

Porém, o marco mais importante no surgimento de uma abordagem mais

holistica ocorreu por iniciativa de Cicely Mary Strode Saunders, enfermeira,
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assistente social e médica, que fundou em 1967, em Londres, o St. Christopher’s
Hospice. O nome é uma homenagem realizada por ela e seus colaboradores a
Christopher (S&o Cristovao), protetor dos viajantes. O objetivo do hospital era criar
um local especial onde cada pessoa pudesse, por meio do seu proprio
entendimento, encontrar uma maneira de lidar com suas situagbes pessoais,
promovendo alivio no sofrimento diante da proximidade da morte e dignidade ao
morrer. A partir de entédo, o Hospital St.Christopher’s Hospice tornou-se referéncia de
estudos mundiais para muitos profissionais (MECHELEN et al., 2013).

Nessa perspectiva, destaca-se também o trabalho pioneiro da médica
psiquiatra suica Elizabeth Kibler-Ross, que se debrucou em estudos com pacientes
terminais nos Estados Unidos sobre a morte e o morrer. O primeiro estudo na
histéria da ciéncia foi baseado em fatos relatados pelos pacientes que descreviam
suas percepcdes psicoldgicas diante de cada estagio préximo a morte, segundo o
qual foi possivel identificar as fases de negacao, raiva, barganha, depressao e
aceitacdo, comuns nos pacientes em fase terminal. Em 1969, publicou a obra
intitulada "Sobre a morte e o morrer” (KUBER-ROSS, 2008). A partir dessa obra fez
surgir discussfes sobre morte/morrer, 0 que era considerado um tabu para a
sociedade da época e ajudou, sobremaneira, a aceitacdo do conceito de hospice
proposto por Cecily (SANTOS, 2011).

Kibler-Ross contribuiu muito para a ciéncia ao compreender melhor a
necessidade de oferecer um apoio fisico e espiritual mais criterioso frente ao
sofrimento do paciente diante da morte, e na implementacdo do ensino formal do
cuidado na fase final da vida nos curriculos de Medicina, fortalecendo a filosofia
hospice (BANDEIRA et al., 2014).

No Brasil, esse modelo de cuidado chegou em 1980 em um momento
delicado do pais, no qual os brasileiros estavam vivenciando o final do regime da
ditadura, e o sistema de salde era voltado para o modelo hospitalocéntrico com
finalidade terapéutica. Havia um despreparo muito grande por parte dos profissionais
em relacédo aos cuidados especificos direcionados a pacientes fora de possibilidade
de cura e, por essa razédo, a morte dos pacientes se dava sempre em hospitais, sem
a presenca de familiares e amigos ou, em outras palavras, eram mantidos isolados e
morriam quase que abandonados (MATSUMOTO, 2012).
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No inicio da década de 1980, para a capacitacdo dos profissionais a fim de
atuar em conformidade com a filosofia dos hospices, médicos, psicologos e tedlogos
foram ao Canada e a Inglaterra para conhecer como se estruturavam e funcionavam
0s cuidados paliativos. Porém, eles se depararam com muitas dificuldades para
implantar a proposta no Brasil, devido a falta de condigbes socioeconémicas e a
dimensé&o territorial do pais (RODRIGUES, 2004).

O primeiro servi¢o de cuidados paliativos no Brasil foi no Rio Grande do Sul
em 1983; o segundo em Sao Paulo em 1986 e 1989; em Santa Catarina e, depois
disso, outros foram surgindo (RODRIGUES, 2004). Segundo Gomes e Othero
(2016), atualmente existem aproximadamente 68 servigos brasileiros de cuidados
paliativos, sendo que 50% estdo no estado de Sdo Paulo. O modelo de atendimento
€ predominantemente ambulatorial, a populacao assistida é mista, ou seja, pacientes
oncolégicos e ndo-oncoldgicos, e pessoas adultas e idosas.

Com a criagdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos, em 2005,
iniciou-se a formacéao de profissionais para atuarem de forma relevante a respeito da
oncologia e que lutam por insercao nos programas de atencdo a saude (MACIEL et
al., 2006).

Segundo Onofre, Ribeiro e Freitas (2013), o paciente fora de possibilidade de
cura demonstra situacdes significativas e nem sempre faceis de lidar, deixando
impotentes os familiares. O comportamento fragil e negativo da familia desfavorece
e impossibilita o cuidado holistico, ou seja, o cuidado que considera a pessoa como
um ser biopsicossocial, e se cria uma barreira entre todos os atores envolvidos,
paciente, familiares e os profissionais, inviabilizando o processo de cuidar.

A partir das demandas crescentes de pessoas em cuidados paliativos,
tornaram-se necessarias mudancas de concepc¢des nas formas de cuidar e de tratar.
Assim, foram estabelecidos como principios da assisténcia em cuidados paliativos o
controle dos sintomas e 0 apoio espiritual, psicologico e social relacionados a familia
e ao paciente. Ainda, o respeito a autonomia e a independéncia do paciente e seus
familiares, e para tanto é preciso formar um elo de comunicacdo de maneira efetiva
entre a equipe multiprofissional e os familiares, visando promover um maior conforto
ao paciente e seguranca a familia (GOMES; OTHERO, 2016).

Estudo de Rodrigues, Ferreira e Caliri (2013) constatou que quando a familia
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de pessoa com cancer percebe o0 apoio social, ha um estimulo maior para o
enfrentamento das dificuldades relacionadas a doenca e sua terapéutica, o que
coloca em perspectiva a relevancia do apoio social ndo apenas para a pessoa
doente para a prevencao de adoecimento como também para a sua familia.

Nessa compreensdo, 0 apoio social torna-se fundamental para a pessoa e
familiares com vistas a minimizar o estresse decorrente do adoecimento e de suas

adversidades.

1.4 A IMPORTANCIA DO CUIDADOR INFORMAL NOS CUIDADOS
PALIATIVOS

7z

O cuidador informal geralmente € um membro da familia, ndo recebe
remuneracao pelo cuidado prestado e pode nao ter treinamento profissional. Ele
passa a dedicar parte significativa do seu tempo as rotinas de cuidado as pessoas
doentes, sendo denominado familiar cuidador (LACERDA, 2002; VIEIRA et al.,
2011).

Souza e colaboradores (2015) o definem como o membro da familia que
assume a responsabilidade do cuidado.

Corroborando com os autores, Hudson e Payne (2009) acrescentam que o
cuidador familiar oferece uma assisténcia abrangente no que tange as questdes
biopsicossociais. Apesar de muitos desses cuidadores familiares ndo serem
preparados para lidar com a doenca grave em curso, acabam desempenhando
tarefas como higienizagdo, administragdo de medicamentos e reavaliagcdo dos
sintomas do ente adoentado que esta sob seus cuidados.

Desse modo, tem-se demonstrado que, quando algum membro familiar
adoece, as atribuicbes do cuidar ficam a cargo de um familiar, vizinho ou amigo. A
assisténcia, na maioria das vezes, € realizada dentro do domicilio, auxiliando o
doente nas suas limitacdes e necessidades basicas, e os cuidadores ndo recebem
remuneracdo (MAYOR; RIBEIRO; PAUL, 2009).

A familia, que € considerada como o primeiro nucleo de interacdo da
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pessoa, possui um conjunto de crencas e de valores que influenciam os
comportamentos dos seus membros. Esse nucleo nem sempre € constituido por
seres humanos consanguineos, sendo que muitos possuem apenas lacos afetivos e
compartilham o mesmo ambiente (NUNES; RODRIGUES, 2012).

Sendo assim, diante de um processo de adoecimento de uma pessoa da
familia, inicia-se um rearranjo dentro do lar, para que todos vivenciem a inevitavel
progressao da doenca do ente enfermo, de maneira mais cautelosa, poupando-o de
todas as maneiras. E neste momento de vida do paciente que, sobretudo o cuidador
informal, o mais imediato meio de apoio ao doente, configura-se um ser de grande
importancia e de significado (NOGUEIRA; AZEREDO; SANTOS, 2012).

Para exercer a funcdo de cuidador informal geralmente sdo levados em
consideracao idade, género, grau de parentesco com o doente, situacdo financeira
daquele que presta o cuidado, tempo de que o cuidador dispde para cuidar,
afetividade entre o ser que cuida e o que é cuidado e, muitas vezes, a personalidade
daquele que cuidara (NERI; FORTES, 2006).

A maioria das pessoas que assiste o doente de maneira informal € do sexo
feminino, geralmente filha ou mée, o que pode ser considerado como um fator sdcio-
historico, ou seja, ha predominéncia de figuras femininas no contexto do cuidar
(ENCARNACAO; FARINASSO, 2014; SOUZA et al., 2015). Entretanto, ha estudos
gue tém apontado a participacdo do homem e do cbnjuge como cuidador
(GONCALVES et al.; 2011).

Nessa perspectiva, o cuidador informal surge no processo de mudancas de
papéis dentro da familia e a escolha geralmente ndo acontece de forma espontanea.
Muitas vezes, ocorrem conflitos em detrimento da escolha do cuidador; porém, a
grande maioria opta por escolher um membro familiar, por ter lagos de sentimentos
com o ente adoentado ou pela proximidade parental. Cabe destacar que essa
escolha pode trazer ao cuidador informal um sentimento de satisfacdo, que o
dignifica no cumprimento de um dever moral e religioso (PIMENTA et al., 2009;
PRADO, 2014).

O familiar tem assumido o papel de cuidador na maioria dos casos, seja por
uma relacao de obrigacéo, por ser a unica pessoa responsavel pelo enfermo, ou por

uma escolha do nucleo familiar, com a responsabilidade de cuidar e oferecer ao
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doente uma melhor qualidade de vida (OLEGARIO et al., 2012).

E, para estar com o enfermo em cuidado paliativo, o familiar que prestara
cuidados podera sofrer mudancas significativas em sua rotina e, possivelmente,
vivenciara uma sobrecarga de tarefas advinda da necessidade do paciente. Ainda,
implicardo ao cuidador desafios associados ao sofrimento, tanto pelo enfermo,
quanto por demais familiares e por ele mesmo, sentimento que podera se intensificar
com a proximidade da morte (SOUSA; TURRINI, 2011).

Os cuidadores familiares tém revelado que a grande dificuldade em cuidar &
saber se de fato esta sendo efetiva a assisténcia prestada, pela auséncia de
conhecimentos técnicos. Com o passar do tempo, o0 paciente torna-se cada vez mais
dependente dos cuidados, exigindo do cuidador um saber mais especifico acerca do
assunto, o qual nem sempre possui (SOUZA et al., 2014).

Muitos cuidadores ndo tém recebido orientacdo de profissional de saude,
tendo que, muitas vezes, aprenderem sozinhos as tarefas e modifica-las, conforme
experiencia a progressdo da doenca, impactando sua vida de maneira negativa,
levando o cuidador a um adoecimento fisico e psicolégico (SONG et al.,, 2012;
SOUSA; TURRINI, 2011). E, ainda, o cuidador ndo tem seu papel reconhecido pelos
profissionais de satide (ROCHA, AVILA; BOCCHI, 2016).

Por outro lado, quando o cuidado é realizado por algum membro familiar, o
ente adoentado tem um melhor enfrentamento diante da enfermidade, considerando
a assisténcia prestada uma demonstracéo de apoio (ARAUJO; LEITAO, 2012).

Nesse sentido, o cuidado domiciliar possibilita fatores positivos para todos os
envolvidos no processo de cuidar. Para a pessoa adoentada, estar junto aos seus
entes aumenta o processo de recuperagdo e evita ou diminui as idas e vindas aos
hospitais. E os familiares reportam que a proximidade da pessoa adoecida favorece
a oportunidade de ofertar uma atencdo maior e satisfazé-la da maneira que ela
considera mais apropriada, além de aumentar os lagos familiares e afetivos,
tornando o cuidado mais humanizado (ARAUJO; OLIVEIRA; PEREIRA, 2012).

1.5 O IMPACTO DO CUIDADO PALIATIVO NA VIDA DO CUIDADOR INFORMAL

A doenca em um membro familiar, geralmente, abala cada um dos entes, de

maneira muito singular, e gera muitas vezes angustia e sofrimento para todos os
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envolvidos, principalmente para o cuidador. Ele experiencia a renuncia da propria
vida, além da sobrecarga de atividades, diante de um adoecimento com demandas
crescentes pelo cuidado. No entanto, alguns cuidadores sentem satisfacdo ao
assumir essa funcdo, o que coloca em perspectiva a dualidade desse papel
(SCHMIDT; GABARRA; GONCALVES, 2011).

Os cuidadores informais demandam uma atencdo as suas necessidades
fisicas, emocionais, sociais, espirituais e existenciais, para que consigam cuidar dos
pacientes fora de possibilidade de cura, com maior empatia, possibilitando também
um cuidado com mais qualidade (ARAUJO; LEITAO, 2012; SILVA et al., 2018).

A tarefa de cuidar envolve um longo periodo de tempo e dispéndio de
energia, interferindo sobremaneira na qualidade de vida do ser que cuida. A
intensificacdo desses cuidados sera inevitavel, uma vez que cada vez mais o
paciente ficara debilitado e dependente pela intensificacdo da doenca (SCHUBART;
KINZIE; FARACE, 2008), marcada pela alteracdo do sono, agitacéo, agressividade,
esquecimento, o que exige a presenca constante do cuidador (ARAUJO; LEITAO,
2012).

Diante desse contexto, torna-se importante o desprendimento do cuidador
familiar para acompanhar as pessoas adoecidas as consultas, ofertar medicacdes,
cuidados de higiene e trocas de roupa, preparo do leito, realizar a higienizacéo de
utensilios e do ambiente, além do apoio emocional. E os cuidadores, na grande
maioria, exercem esses cuidados sem nenhum preparo para realizar a atividade,
apenas movido pelo desejo de ajudar seu familiar a ter uma qualidade de vida
melhor (HRICIK et al., 2011).

Essa situacdo modifica de forma extrema a rotina do cuidador, tanto em
relacdo a vida familiar como a profissional. Os desejos pessoais de quem presta a
assisténcia ao ente terminal acabam sendo postergados ou nao realizados até a
finitude do paciente (REZENDE et al., 2016).

Muitas vezes, por causa do empenho e da demanda da fungao do cuidador
familiar, torna-se necessario o afastamento do trabalho, ou longas licencas para ficar
proximo ao familiar enfermo, porém, na grande maioria, iSSO acontece sem
remuneracdo, ou mesmo a custa da demissdo do seu emprego para se dedicar

exclusivamente as necessidades do doente. Mesmo com a saida do emprego para
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um cuidar mais intenso, ocorre geralmente uma sobrecarga de tarefas (FLECHL et
al., 2013; FUHRMANN et al., 2015).

Além disso, alguns necessitam conciliar a assisténcia ao enfermo aos
cuidados dispensados a familia, muitas vezes filhos pequenos que demandam ainda
um certo cuidado. Eles acabam por deixar de lado compromissos que eram de
grande relevancia em suas vidas. A dedicacdo € tamanha que exige do cuidador
uma total rentncia da sua propria vida (OLIVEIRA et al., 2013; VALDUGA; HOCH
2012).

Muitos cuidadores adoecem por falta de apoio a assisténcia, uma vez que se
estressam pelos cuidados, por ndo saberem lidar com o sofrimento do outro e deles
préprios, com a proximidade da morte do ente cuidado. Muitos relataram que, apés
assumirem o papel na assisténcia, sentem que a vida pessoal foi direta ou
indiretamente afetada negativamente, com presenca do estresse e da sobrecarga
elevada, e que isso interfere na assisténcia prestada ao doente (SOUZA et al.,
2015).

A falta de conhecimento das mudancas decorrentes da doenca terminal, a
preocupacao com o ente enfermo e com a morte iminente podem gerar no cuidador,
distarbios de sono e, muitas vezes, psicolégicos. A qualidade do sono é fundamental
para a saude de qualquer pessoa, especialmente aquela que esta diante de um ente
na terminalidade. Essa situacdo impacta também na parte cognitiva e social,
levando-o a desenvolver sintomas de depressao (PRADO et al., 2014).

A depressao e a fadiga tém sido as ocorréncias mais comuns apresentadas
pelos cuidadores informais (GOEBEL; HARSCHER; MEHDORN, 2011). Ainda,
guando a terminalidade do ente se aproxima, o cuidador pode apresentar tristeza,
medo, esgotamento e irritagdo, e isso 0 afasta do convivio pessoal e a qualidade de
vida diminuiu substancialmente (FLECHL et al., 2013).

Nessa linha de pensamento, Encarnacao e Farinasso (2014) e Rezende et al.
(2016) também constataram que muitas familias adoecem, uma vez que enfrentam
um turbilhdo de sentimentos e de sensac¢des nunca antes experienciadas por eles,
principalmente, diante da doenca que ndo tem mais possibilidade de cura. Em
virtude disso, permeiam o imaginario da familia, a depressao e a negacao, que séo

um misto de sentimentos relacionados a incapacidade diante de uma situagéo téo
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delicada e do luto antecipado.

Além desses sentimentos, eles terdo de lidar possivelmente com as cinco
fases vivenciadas pelo paciente em estagio terminal, que s&do negacao, raiva,
negociacdo, depressdo e aceitagdo (KUBLER-ROSS, 2008). Esses estagios,
conforme a autora, sdo mecanismos de luta e de defesa para enfrentar situacoes
extremamente dificeis, possuem duracao variavel e podem ocorrer um apos o outro
ou concomitantemente. Esse misto de reacdo e sentimento também é vivenciado
pelos familiares e € uma questédo delicada, que devera ser enfrentada por todos.

Em uma visdo mais humanista, conforme Menossi, Zorzo e Lima (2012), o
processo de adoecimento possibilita a todos os envolvidos uma reflexdo acerca da
morte e um olhar para si mesmo.

Um outro ponto de vista vivenciado pelo nucleo familiar é o conflito ético
diante da morte. Sendo assim, alguns membros optam por ndo contar ao paciente a
gravidade da doenca e negam-lhe até a morte. Alguns membros adotam esse
comportamento por ndo conseguirem elaborar o fato em si. Enquanto outros, por
acreditarem que a realidade trar4 mais sofrimento ao enfermo, optam por calar-se,
como uma melhor op¢ao diante da certeza da morte (PEREIRA; DIAS, 2007).

Para lidar com esses desafios, os cuidadores desenvolvem movimentos de
busca por apoio e suporte profissional, construcdo de rede de suporte social e
principalmente, a busca pela religiosidade/espiritualidade como estratégias para
minimizar as dificuldades (COUTO; CALDAS; CASTRO, 2018).

A fé e a resiliéncia possibilitam ao cuidador conseguir lidar com todas as
questbes relacionadas ao cuidar e o enfrentamento e aceitagdo da finitude,
resgatando forcas para conseguir permanecer na assisténcia, e para que esta se
torne humanizada e acolhedora (PINHEIRO et al.,2016).

Nesse contexto, vale destacar que o apoio social na vida do cuidador informal
e 0 seu nucleo familiar € de suma importancia para auxilia-lo nos problemas que
emergem com a evolugdo da doenca. Esse apoio envolve relagdes de troca, lagos
de reciprocidade, sensacao de seguranca que beneficia muito a qualidade de vida
das familias com o paciente em fase terminal da doenca. Oferecer apoio social a
familia, que na grande maioria ndo esta preparada para assumir o controle de uma

assisténcia tdo complexa como a dos cuidados paliativos, pode se tornar um alento
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(REIGADA, et al., 2014) e instrui-la a ter habilidades no manejo com o paciente pode
oferecer uma melhora na assisténcia, fortalecendo sobremaneira o bem-estar das
pessoas envolvidas no processo (PEDRO; ROCHA; NASCIMENTO, 2008).

Ter o conhecimento sobre as necessidades da familia favorece o apoio para
realizar um planejamento adequado e também a continuidade do tratamento de
maneira digna e correta, disponibilizando recursos, tais como: materiais para 0s
cuidados do paciente, apoio social e psicologico, auxilio nas intervencbes e
empoderamento dos cuidadores para realizad-los. Dessa forma, certamente seria
menos penoso para todo o nucleo familiar o processo da doenca, suas implicacdes e
os cuidados mais complexos, com isso surge uma ressignificacdo maior acerca da
morte (PEDRO et al., 2008).

Como profissionais de saude comprometidos com o adoecido e com a sua
familia, é de fundamental importancia conhecer e entender as necessidades e as
barreiras fisicas, sociais e emocionais envolvidas no ato de cuidar, para implementar
e desenvolver cuidados paliativos aos familiares com mais eficacia (CRUZEIRO et
al., 2012).

Ao mencionar apoio, suporte e rede social é importante fazer a distincédo entre
esses termos. Rede social é o conjunto das relagdes que uma pessoa possui de
maneira consideravel e percebidas por ela, definindo sua comunidade social préopria
e que, portanto, colaborard para seu reconhecimento. Ela tem por objetivo
proporcionar recursos e servicos as pessoas com dificuldades em diferentes esferas
ou dimens0es, seja na vida, salude, moradia, educacédo e trabalho, para que possa
se reorganizar(CASTEL, 1995).

Sluzki (1996) e Elkaim (1989) complementam que a Rede Social é um
sistema aberto que, por meio de interacbes dindmicas entre seus integrantes,
possibilita melhor utilizacdo dos recursos, beneficiando tanto membros de uma
familia quanto comunidade.

Com relagdo ao Apoio Social, Cassel (1974) evidenciou a relevancia dos
processos psicossociais como origem das doencgas, enfatizando o apoio social como
um facilitador de acdes negativas relacionadas com a situacdo de estresse.
Correlaciona os fatores ambientais com a ruptura de lacos significativos, em que

ambos podem produzir algum nivel de estresse, deixando as pessoas vulneraveis, o
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que desencadeia algum tipo de doenca pelo desequilibrio do meio social.

Por outro lado, Cassel (1974) observou que algumas pessoas, apesar de
estarem expostas a condicbes fisicas e mentais que poderiam produzir
adoecimento, encontravam-se protegidas, porque elas tinham proximos grupos
sociais significativos que se constituiam numa rede de apoio social.

Para o mesmo autor, as pessoas com problemas sociais e desordens
familiares tém uma predisposicdo a apresentarem algum tipo de etiologia
relacionada ao estresse. O isolamento social e a sensacdo de nado conseguir
equilibrar sua vida podem estar relacionados com o processo saude doenca.

Assim, o apoio social tem um papel importante na salde das pessoas, por ser
um amortecedor de estresse (CASSEL, 1976; COBB, 1976).

Cassel (1974) ressaltou a importancia do contato social no equilibrio das
doencas, uma vez que o meio social pode ajudar a minimizar o adoecimento das
pessoas e contribuir para a manutencao da sadde, ajudando a aliviar as injdrias da
vida. Desse modo, o apoio social auxilia a pessoa a ter uma melhor resposta diante
dos acontecimentos da vida e uma adaptacdo no que se refere aos fatores
estressores, muitas vezes inevitaveis.

A escala de apoio social da Medical Outcomes Study (OMS) contém as
principais dimensdes funcionais, a saber: o apoio emocional, que envolve carinho,
afeto, amor, empatia e 0 encorajamento em expressar seus de sentimentos;
instrumental, referido como sendo apoio material tangivel, informacao,
aconselhamento e orientacdo que possa fornecer uma solugéo para um problema;
afetivo, que envolve expressbes de carinho e a interacdo social positiva, a
disponibilidade de outras pessoas com as quais € possivel ter momentos de
diversdo, companheirismo social para realizar atividades prazerosas
(SHERBOURNE; STEWART, 1991)

Pais-Ribeiro et al. (2003) defendem que o apoio social deve ser percebido
pela experiéncia pessoal, e ndo apenas uma permuta ou reciprocidade. Colaborando
com a ideia dos autores, Sarason et al. (1983) complementam que o apoio social é
compreendido por pessoas nas quais se possa confiar e fagam o apoiado sentir-se

bem, valorizando-o e demonstrando-lhe afeto.
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Partindo desses conceitos, 0 apoio social é classificado em informal e formal.
O apoio informal refere-se a familia, amigos, vizinhos ou grupos de pessoas
proximas que auxiliam o individuo em momentos definidores, complexos e
desafiadores (ALARCAO, 2006). Ja o apoio formal advém de cuidados profissionais,
como enfermeiros, nutricionistas, assistente social, dentre outros (ARAUJO et al.,
2011).
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2 JUSTIFICATIVA

Frente ao exposto, justifica-se a realizacdo deste trabalho, primeiramente,
pela escassez de estudos nacionais acerca do apoio social ao cuidador informal de
pessoas em cuidados paliativos. Com isso, podera contribuir cientificamente,
trazendo conteudos importantes para preencher lacunas ainda existentes nessa
tematica.

Os profissionais de saude podem estimular a familia a criar uma rede de
apoio para ajuda-los em suas necessidades e auxiliar o cuidador a ter compreensao
do apoio, por meio de orientacBes e dialogos, amenizando a dor e o sofrimento
diante da terminalidade e corroborando para a melhoria da assisténcia a pessoa
com cancer.

O apoio social defendido por Cassel (1976) corrobora para amparar as
pessoas no seu sofrimento, reduzir as complicacbes das doencas e diminuir o
estresse.

Esta pesquisa traz contribuicdes econbmicas e sociais, uma vez que
favorece a reducdo dos gastos na area da saude tendo em vista que, ao sentir-se
mais amparado biopsicossocialmente, provavelmente as idas de um paciente ao
hospital serdo muito menos frequentes.

Conhecer a realidade de vida dos cuidadores no processo de cuidar das
familias com entes em cuidados paliativos e as respectivas necessidades contribui
para que os profissionais de salde possam identificar, auxiliar e promover maior
suporte social aos cuidadores informais, contribuindo para uma pratica

transformadora, humanizada e com qualidade.
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3 OBJETIVOS

A sequir, estao apresentados os objetivos do estudo.

3.1 OBJETIVO GERAL

Analisar o apoio social de cuidadores informais de pessoas em cuidados

paliativos por cancer em estadio IV, de um servico oncologico do Sul de Minas

Gerais.

d)

e)

f)

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar o perfil segundo as variaveis sociodemogréficas, os habitos de vida, as
atividades ocupacionais e as atividades trabalhistas do cuidador informal;

Avaliar o apoio social dos cuidadores informais de pessoas em cuidados
paliativos por cancer, nas dimensdes material, afetiva, emocional, informacao e
interacao social positiva;

Verificar se existe associacdo entre o apoio social com as variaveis sexo, faixa
etaria, estado civil, crenca religiosa, nimero de filhos e renda familiar mensal,
escolaridade, doenca cronica no cuidador, atividade trabalhista do cuidador,
tempo de cuidado em anos, carga horaria diaria de cuidados, residéncia com a
pessoa, possui curso de cuidado, tempo de diagndstico do cancer, presenca de
outro cancer, presenca de doenca cronica na pessoa cuidada, quantidade de
parentes com quem o cuidador informal se sente a vontade e pode falar sobre
qguase tudo e quantidade de amigos com quem o cuidador informal se sente a
vontade e pode falar sobre quase tudo.

Conhecer a experiéncia de quem cuida de pessoa em cuidado paliativo por
cancer;

Descrever como o cuidador informal percebe e utiliza o apoio para desenvolver o
cuidado;

Conhecer as estratégias de enfrentamento para desenvolver o cuidado.
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4 REFERENCIAL TEORICO

Para realizacdo do presente estudo, adotou-se o referencial tedrico do
Estresse e do Apoio Social.

O cuidar é considerado um fator de estresse, e pode estar relacionado a
consequéncias negativas, incidir na saude, fisica e psicoldgica, do cuidador (NARDI,
SAWADA; SANTOS, 2013), o que requer o apoio social para o enfrentamento do
cotidiano.

Estudos apontam que os cuidadores de idosos em geral apresentam um nivel
de estresse significativo cujos efeitos, consequentemente, podem prejudicar a salde
e interferir de maneira negativa nos cuidados prestados (KU et al., 2013; LUCHESI
et al., 2016).

O primeiro pesquisador a utilizar o termo estresse foi Hans Seyle, médico
fisiologista, que estudou as consequéncias que 0 organismo produz quando
submetido a uma quantidade suficiente de estresse. Seus estudos levaram a
descobrir que, ao submeter o organismo a um constante e duradouro estresse, a
primeira resposta advinda era o alerta, ou fuga (FILGUEIRAS; HIPPERT, 1999).
Nesse sentido, Seyle (1946) denominou o estresse como Sindrome de Adaptacéo
Geral (SAG), com trés fases semelhantes denominadas: alerta ou fuga, resisténcia e
exaustao:

A fase considerada alerta, ou fuga, ocorre quando a pessoa entra em contato
com 0 agente estressor e 0 seu corpo perde o equilibrio interno, e de maneira rapida
sdo ativados os sintomas relacionados ao sistema nervoso autbnomo simpatico
(SNAs) que libera neurotransmissores em varios érgaos-alvo e também estimula a
medula das glandulas adrenais a liberarem os hormdnios catecolaminérgicos,
adrenalina e noradrenalina, para que possa reforcar ainda mais a ativacao neural.
Com isso, 0 organismo pode reagir de varias maneiras, apresentando alguns
sintomas tais como: boca seca, dor no estbmago, aumento de sudorese, tensdo
muscular, por exemplo, na regido dos ombros, insbnia, taquicardia, respiracao
ofegante, entre outros.

Na segunda fase, da resisténcia, o corpo tenta voltar ao seu equilibrio, e 0

organismo pode se adaptar ao problema ou elimina-lo, ocorrendo respostas
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fisiolégicas e comportamentais, com a finalidade de restabelecer a homeostase,
processo pelo qual o organismo mantém ininterruptas as condi¢des internas
necessarias para sobrevivéncia. O organismo é mantido pela liberacdo do cortisol.
Nesse momento, a pessoa apresenta um desempenho fisico e cognitivo mais
relevante e com uma amplitude maior de anular o agente estressor. Nessa fase,
entretanto, a pessoa pode apresentar: problemas com a memébria, mal-estar
generalizado, formigamento nas extremidades, sensacdo de desgaste fisico
constante, mudanca de apetite, problemas dermatolégicos, hipertensédo arterial,
entre outras manifestacoes.

A exaustao € a terceira fase do estresse, considerada perigosa, uma vez que
se tém diversos comprometimentos fisicos em forma de doenca; e se por acaso a
pessoa falhar em neutralizar o agente estressor e a exposicao for mais prolongada,
0 organismo responde de maneira cronica. Com isso, as respostas fisioldgicas e
comportamentais que anteriormente tiveram uma resposta adaptativa, nessa fase,
fazem com que o organismo receba uma sobrecarga e leve o sistema a uma
exaustdo. As doencas se instalam de maneira cronica, podendo apresentar
hipertensdo confirmada, problemas frequentes com a pele, entre outros (SOUZA,
SILVA; GALVAO-COELHO, 2015).

Para Cassel (1974), o conceito de Seyle tem uma relevancia significativa
sobre o estresse, ressaltando que, apesar do processo evolutivo das doencas nos
altimos séculos, cré-se que o fator social € uma causa que implica no
desenvolvimento das enfermidades. Desse modo, 0 estresse pode implicar na
resposta do corpo versus mente sob influéncia do ambiente, dos fatores culturais e
psicossociais.

De acordo com Cassel (1974), as pessoas desestruturadas e com problemas
sociais tém uma predisposicdo maior em apresentar problemas de saude
relacionados ao estresse. A sensacdo de descontrole da propria vida e do vazio
existencial é vivenciada de maneira singular e pode ser um fator significativo para o
adoecimento. Cassel (1974) reitera a importancia do ambiente social equilibrado,
para a diminuicdo da susceptibilidade as doencas.

Nessa logica de pensamento, entre os anos de 1960 e 1970, John Cassel

tornou-se um dos grandes nomes da epidemiologia moderna, debatendo sobre o
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desenvolvimento social e cultural no adoecer humano. Ele avaliou a contribuicdo das
ciéncias sociais para compreender o estresse e a influéncia do meio social (ALVES;
RABELLO, 1998).

A construcédo do apoio social surgiu por volta dos anos 1970, pela Psicologia
e areas correlacionadas. Os trabalhos de Cassel (1976) e Cobb (1976) tiveram
grande significancia, ao salientarem a importancia da interacdo social com o bem-
estar da pessoa, procurando compreender como o apoio social pode ajudar a
pessoa a nao adoecer, bem como a auséncia do apoio pode deixa-la mais

vulneravel diante de fatores estressores.

Assim, a suspensdo dos vinculos pode ocorrer por diversos fatores, como os
ambientais, psicossociais, associados as mudancas de vida inesperadas - como as
separacoes, enfermidades na familia ou morte de entes queridos, desemprego,
mudanc¢a de casa ou cidade, entre outros. Tais questdes sao influenciadoras na
saude e qualidade de vida das pessoas (CASSEL, 1976).

Desse modo, quando ha o apoio social, por meio dos relacionamentos
sociais, as pessoas conseguem controlar ou lidar de maneira mais positiva diante
das situacdes estressantes, partindo da hip6tese de que o apoio social impediria os
efeitos causados pelo estresse, aumentando a resisténcia da pessoa e, com isso,
evitando o adoecimento (CASSEL, 1976).

Nesse entendimento, Cassel (1976) prop6e uma compreensao mais
abrangente do processo saude doenca, ou seja, as causas do adoecimento incluem
a relacao do sujeito com o meio, diferentes estimulos psicossociais que podem ser
nocivos a saude, e o0 apoio social € capaz de proteger a saude fisica e mental da

pessoa.

Nesse entendimento, a definicdo de apoio social que mais se aproxima do

vinculo social e que corrobora com o de Jonh Cassel € a seguinte:

Qualquer informacéo, falada ou ndo, e/ou auxilio material, oferecidos
por grupos e/ou pessoas, com as quais teriamos contatos
sisteméticos, que resultam em efeitos emocionais e/ou
comportamentos positivos. Trata-se de um processo reciproco, que
gera efeitos positivos para o sujeito que recebe, como também para
guem oferece 0 apoio, permitindo que ambos tenham mais sentido
de controle sobre suas vidas (VALLA, 1998, p.156).



33

Percebe-se a importancia da troca de quem prové e de quem recebe o apoio,
dessa maneira, 0 apoio social pode ser visto como um processo ativo e
compartilhado (CASSEL, 1974; CASSEL, 1976).

Estudo de Cohen e Syme (1985) forneceu nova abordagem para a
discusséo acerca do apoio social e seu papel diante do processo saude doenca, ao
ressaltarem que a ruptura das relacdes podera afetar o bem-estar da pessoa. Nesse
sentido, reforca a importancia e a integracdo de outras areas da ciéncia para
compreender a pessoa diante o processo de adoecimento. E ressaltam ainda que a
troca matua de solidariedade na promocao de saude, na prevencéo de doencas e ha
reabilitacdo esta relacionada aos beneficios do apoio social, podendo contribuir
verdadeiramente para que a pessoa saia do vazio existencial em que se encontra
(CASSELL, 1998).

Ja a desorganizacdo do tecido social pode favorecer o isolamento social
extremo, aumento das dificuldades para constituir vinculos e diminuicdo das redes
sociais, tornando o individuo vulneravel a patologias (CASTEL, 1995).

Em geral, as pessoas sao carentes de contato social e ndo tém controle da
prépria vida, o que acaba por influenciar no processo saude doenca. Percebe-se
também que cada pessoa reage aos eventos da vida de maneira diferente, e isso
dependera da vivéncia de cada um e de como ela da significado aos eventos
estressores. E nesse sentido que o apoio social ajudara a pessoa a rever as
situacdes vivenciadas para que possa dar um novo significado e ser benéfico a sua
salide (CASSEL, 1974; CASSEL, 1976).

Nesse entendimento, quando se tem apoio social, a pessoa se manifesta
confiante perante as adversidades da vida, por saber que existem pessoas com
guem ela possa contar e que poderao Ihe auxiliar e, com isso, 0 adoecimento pode
ser mais dificil de se manifestar (CASSEL, 1974).
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5 REVISAO INTEGRATIVA

Com o proposito de conhecer o que se tem produzido acerca de apoio social
de cuidadores informais, foi realizada a revisé@o integrativa que sera apresentada a

sequir.

5.1 METODO

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura a qual, segundo os autores
Mendes, Silveira e Galvao (2008), tem como finalidade reunir e sintetizar os
resultados sobre um determinado tema, para que possam ser ordenados e
posteriormente contribuirem no aprofundamento do saber sobre a investigacao da
tematica, de forma sistémica. Oferece, com isso, ferramentas que permitam uma
possibilidade mais ampla e reflexiva no cenario da pesquisa.

Para a construcdo da revisao integrativa é necessario o cumprimento de seis
etapas, de acordo com Mendes, Silveira e Galvao (2008). A primeira etapa consiste
na elaboracdo do tema e selecdo da hipétese ou questdo de pesquisa, devendo ser
claros e especificos, para que possam ser direcionados e completos. Em uma
pesquisa bem definida pelo pesquisador serdo facilmente identificados os
descritores e palavras-chave, auxiliando na busca dos estudos. A pergunta
norteadora do referido estudo foi: O que tem sido produzido sobre apoio social de
cuidador informal de pessoas em cuidados de longa duragéo?

A segunda etapa refere-se aos critérios para inclusao e exclusdo de estudos
na literatura, nas bases e bancos de dados para identificar quais estudos seréo
incluidos na revisdo. Essa pratica deve ser direcionada de maneira prudente e
transparente, pois isso ira se tornar um indicador de propriedade e credibilidade nos
resultados da revisdo final. A estratégia utilizada para realizar essa revisédo
constituiu-se na identificacdo e sele¢cdo de busca de artigos cientificos em quatro
bases e bancos de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), Scientific Electronic Library Online (SciELO), National Library of
Medicine Pubmed (PubMed), Base de dados de enfermagem (Bdenf).

A escolha das palavras para auxiliar a busca de artigos baseou-se na selecao
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dos termos incorporados nos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS): cuidados
paliativos, apoio social, cuidador familiar. Nos idiomas portugués, inglés e espanhol,
para a busca nas bases e bancos de dados. Para o idioma inglés foram utilizados os
termos do Medical Subjects Headings (MeSH), sendo eles: palliative care, social
support, caregivers. Utilizou-se o operador booleano representado pelo termo
conector AND e associacbes, de dois em dois, entre todos o0s descritores,
procurando atender aos critérios de inclusdo e responder a questao norteadora.

Foram incluidos, para a busca dos artigos, 0s seguintes critérios: publicacdes
realizadas no periodo de 2012 a 2018, pesquisas que respondessem a questao
norteadora, ser cuidador informal de pessoas adultas que estejam em cuidados de
longa duracdo, artigos originais e disponiveis na integra.

A terceira etapa consistiu na definicdo das informacdes a serem extraidas dos
estudos apropriados pelo pesquisador. Teve como meta organizar e condensar as
informacgdes pesquisadas, construindo um banco de dados para facilitar o acesso ao
material. Neste estudo, foram extraidas as seguintes variaveis: titulo, autores,
periodicos (nome da revista e o ano de publicacéo), pais (local onde a pesquisa foi
realizada), objetivos, métodos, principais resultados e conclusao.

Na quarta etapa foi realizada a avaliagdo dos estudos incluidos na revisdo
integrativa, ou seja, a analise dos dados, como em uma pesquisa convencional. O
estudo refinado foi detalhadamente explorado e tal analise foi realizada de maneira
critica, para que pudessem ser encontradas elucida¢cdes em diferentes resultados ou
mesmo divergéncias nos diferentes estudos.

Na quinta etapa foi realizada a interpretacdo dos principais resultados. O
revisor, sustentado em sua analise criteriosa e critica dos estudos eleitos para a
pesquisa, verifica a comparagcdo com o conhecimento tedrico, a identificagéo,
finalizacdo e consequéncias resultantes da revisao integrativa.

A sexta etapa € a apresentacdo da revisdo/sintese do conhecimento.
Consiste em formular um comprovante que contemple a apresentacao das etapas
acessadas pelo revisor de forma a demostrar quais artigos analisados obtiveram
resultados satisfatorios. Por ser um momento importante dentro da revisdo, essa
fase é de extrema relevancia, devido ao material acumulado acerca da tematica

analisada, ao conhecimento sobre o assunto e as lacunas do conhecimento.
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Os resultados da busca dos artigos originais na integra estdo apresentados

no Quadro 1.

Quadro 1 - Distribuicdo dos artigos encontrados e selecionados para a reviséo integrativa, segundo
as bases/bancos de dados.

Banco de Artigos Artigos Artigos Artigos Artigos Artigos
dados encontrados = excluidos | selecionados | duplicados  excluidos Incluidos
pos leitura
LILACS 57 51 6 2 2
SciELO 33 22 11 3 3
BDENF 28 18 10 4 4 2
Pubmed 60 47 13 0 12 1
TOTAL 178 136 40 9 23 8

Fonte: Da autora

A partir da busca e da leitura dos artigos, com base nos critérios de incluséo,
foram selecionados para esta reviséo oito artigos.
O Quadro 2 representa as variaveis extraidas de cada artigo incluido na

revisao.

Quadro 2 - Distribuicéo dos artigos incluidos na reviséo integrativa, segundo as variaveis titulo,

autores/periodicos e ano, pais onde a pesquisa foi realizada, objetivos idioma de publicacdo, métodos
e referencial tedrico, principais resultados e conclusao.

N- 1/ TITULO: Circunstancias e consequéncias do cuidar: caracterizacdo do cuidador
familiar em cuidados paliativos

AUTORES/ FORMACAO: DELALIBERA,M (Psicologia Aplicada) BARBOSA, A. (Medicina)
LEAL,I (Psicologia Aplicada)

PERIODICOS E O ANO: Ciéncia & Saude Coletiva.- 2018

PAIS ONDE A PESQUISA FOI REALIZADA: Brasil

OBJETIVOS: Caracterizar o cuidador familiar de cuidados paliativos, avaliando as
circunstancias e as consequéncias da prestacdo de cuidados e a preparacdo para a perda
do ente querido

IDIOMA DE PUBLICACAO: Portugués

METODOS E REFERENCIAL TEORICO: Estudo quantitativo, prospectivo e longitudinal

PRINCIPAIS RESULTADOS: O cuidador familiar € majoritariamente do sexo feminino,
casado e filho do paciente. Dedica a maior parte do seu tempo ao cuidar do ente, uma
parcela significativa deixou de trabalhar ou reduziu as horas de trabalho para poder
acompanhar o paciente e a ajuda/ apoio social de outros familiares ou amigos nao €
suficiente. Apesar de ndo apresentarem altos indices de sobrecarga no cuidar, 0s
cuidadores mais sobrecarregados apresentaram maiores niveis de ansiedade, depressao e
somatizacdo, e menos apoio social, tanto pratico como emocional.

CONCLUSAO: A maioria dos cuidadores tinha conhecimento sobre a gravidade da
doenca do seu familiar e a proximidade da morte, e consideraram que o paciente foi
muito bem cuidado no servi¢co de cuidados paliativos.
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N- 2/ TITULO: Satisfacéio com as relacées e apoios familiares segundo idosos cuidadores
de idosos

AUTORES/ FORMACAO: LINS, A. E. S (Doutora em Gerontologia); ROSAS, C.
(Doutora da Ciéncia da Saude); NERI, A. L. ( Doutora em Psicologia )

PERIODICOS E O ANO: Revista Brasileira de Geriatria e Gerontologia — 2018

PAIS ONDE A PESQUISA FOI REALIZADA: Brasil

OBJETIVOS: Investigar associacdes entre a satisfacdo de cuidadores familiares de
idosos com as relagbes familiares; varidveis sociodemograficas; tipos, direcdes,
suficiéncia e 6nus dos apoios familiares; e nimero de parceiros sociais envolvidos

IDIOMA DE PUBLICACAO: Portugués

METODOS E REFERENCIAL TEORICO: Transversal e descritivo-analitico

PRINCIPAIS RESULTADOS: Alta satisfacdo associou-se com reciprocidade e suficiéncia
dos apoios emocionais e com auséncia de 6nus na oferta de ajudas instrumentais.
Suficiéncia dos apoios emocionais foi a variavel que se associou de forma mais robusta
com alta satisfagcdo com as relagfes familiares

CONCLUSAO: Para a satisfacéo de cuidadores de idosos com a funcionalidade familiar,
a qualidade do apoio é melhor do que a quantidade, a reciprocidade € mais importante do
gque unidirecionalidade e o suporte emocional mais importante do que outros tipos de
suporte

N — 3/ TITULO: Apoio social funcional em cuidadores familiares de adultos maiores com
dependéncia severa

AUTORES/ FORMACAO: GONZALEZ, E. F. (Doutora em Enfermagem); PALMA, F. S.
(Doutor em Enfermagem)

PERIODICOS E O ANO: Investigacion y Educacion en Enfermeria — 2016

PAIS ONDE A PESQUISA FOI REALIZADA: Chile

OBJETIVOS: Determinar o apoio social funcional em cuidadores familiares de adultos
maiores dependentes severos e sua relacdo com caracteristicas sociodemogréficas.

IDIOMA DE PUBLICACAO: Inglés

METODOS E REFERENCIAL TEORICO: Estudo transversal

PRINCIPAIS RESULTADOS: Os cuidadores familiares percebem um baixo nivel de
apoio social afetivo (49.3%) e de confiangca (98.5%), considerando insuficiente a
informagdo e o conselho que recebem, relacionado principalmente com 0 escasso
namero de pessoas que ajudam, necessitam estabelecer comunicacao para compartilhar
seus sentimentos e problemas derivados do trabalho de cuidar. Reconhecem o apoio de
centros de saude comunitarios. O apoio social funcional se correlaciona com as
variaveis: niumero pessoas que vivem no lar, anos de estudo, idade do cuidador e com
namero de pessoas que ajudam; sendo esta Ultima variavel a que prediz o nivel de apoio
social nas suas duas dimensdes.

CONCLUSAO: Os cuidadores familiares de adultos maiores dependentes severos
percebem um nivel de apoio social funcional, especialmente na dimenséo de confianca.
A enfermeira comunitaria deve aumentar o nidmero de visitas domiciliarias, avaliar as
necessidades de apoio social percebido nos cuidadores e ensinar estratégias de
afrontamento para mitigar os problemas que surjam neste trabalho




N -4 /TITULO: A vivéncia do apoio da rede social pelas pessoas envolvidas no
cuidado domiciliario.

AUTORES/ FORMACAO: GOMES, M. I (Doutora em Enfermagem);
LACERDA, R. M. (Doutora em Enfermagem); MERCES, A. N. N.(Doutora em
Enfermagem )

PERIODICOS E O ANO: Revista da Escola de Enfermagem da U S P — 2014,

PAIS ONDE A PESQUISA FOI REALIZADA: Brasil

OBJETIVOS: Construir um modelo tedrico que configure a vivéncia do apoio da
rede social pelas pessoas envolvidas no cuidado domiciliario.

IDIOMA DE PUBLICACAO: Portugués

METODOS E REFERENCIAL TEORICO: Qualitativa

PRINCIPAIS RESULTADOS: Destacou-se a postura passiva da populacdo na
construcdo de seu bem-estar. Reconhece-se que deve existir uma
responsabilizacdo compartilhada entre as partes envolvidas, populacdo e
Estado.

CONCLUSAO: Sugere-se que os enfermeiros sejam estimulados a ampliar o
cuidado que realizam no domicilio para atender demandas dos cuidadores; e
gue novos estudos sejam elaborados com populacdes diferentes, a fim de
validar ou complementar o modelo teérico proposto.

N- 5/ TITULO: Associacdo entre apoio social e qualidade de vida de cuidadores
familiares de idosos dependentes

AUTORES/ FORMACAO: ANJOS, F. K. (Doutora em Enfermagem); BOERY,
O. S. N. R. (P6s Doutora em Enfermagem); PEREIRA, R.(Doutor em Fisiologia)
; PEDREIRA, C. L. (Doutora em Enfermagem ); VILELA, A. B. A. (Doutora em
Enfermagem); SANTOS, C. V. (Doutora em Saude Coletiva ) ROSA, S.0.D
(Doutora em Enfermagem).

PERIODICOS E O ANO: Ciéncia & Salde Coletiva — 2015

PAIS ONDE A PESQUISA FOI REALIZADA: Brasil

OBJETIVOS: Averiguar a associacao entre o apoio social e a qualidade de vida
de cuidadores familiares de idosos dependentes no domicilio.

IDIOMA DE PUBLICACAO: Portugués

METODOS E REFERENCIAL TEORICO: Estudo transversal,

PRINCIPAIS RESULTADOS: A maioria dos cuidadores esta satisfeita com as
relagbes sociais e 0 apoio social recebido. Verifica-se que a sobrecarga e o
tempo de cuidado correlacionaram com o dominio relagbes sociais, que se
associa ao apoio social e, consequentemente, a reducéo da qualidade de vida.

CONCLUSAO: O apoio social aos cuidadores é importante para prevenir
implicacbes a saude, sobrecarga, desgaste biopsicossocial e proporcionar
condi¢cBes favoraveis a qualidade de vida desses, ao permitir maior liberdade
para desenvolver suas atividades cotidianas.
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N-6/ TITULO: Cuidar de familiar com doenca crénica incapacitante: implicacées
na rede de apoio social.

AUTORES/ FORMACAO: SILVEIRA, L. C. (Mestre em Enfermagem), BUDO,
M. L. D. (Doutora em Enfermagem), GARCIA, R. P. (Mestre em Enfermagem);
SILVA, F. M. (Mestre em Enfermagem); SIMON, S. B. (Mestre em Enfermagem)

PERIODICOS E O ANO: Journal of Nursing and Health — 2014

PAIS ONDE A PESQUISA FOI REALIZADA: Brasil

OBJETIVOS:.Conhecer as alteracfes na rede de apoio social dos cuidadores
de familiar com doenca cronica incapacitante.

IDIOMA DE PUBLICACAO: Portugués

METODOS E REFERENCIAL TEORICO: Qualitativa do tipo exploratéria e
descritiva.

PRINCIPAIS RESULTADOS: As alteracGes na rede de apoio foram observadas
na familia, entre os vizinhos e amigos, no sistema de crencas e no
relacionamento com os profissionais de saude. Quando os cuidadores
mantinham uma boa rede de apoio antes do inicio do cuidado houve menores
modificacdes negativas

CONCLUSAO: Conhecer as possiveis alteracées nas redes de apoio possibilita
programar o cuidado de maneira diferenciada para cada familia.

N.7/TITULO: Apoio social em contexto de pobreza: estudando idosos com
alteracdes cognitivas e seus cuidadores familiares.

AUTORES/ FORMACAOQO: COSTA,S.R.(Gerontéloga); BRITO, P.R.T(Doutora
em Enfermagem); VIANA,S.A (Geront6loga); PAVARINI, L.C.S (Doutor em
Enfermagem)

PERIODICOS E O ANO: Revista de pesquisa cuidado é fundamental online.
2013.

PAIS ONDE A PESQUISA FOI REALIZADA: Brasil

OBJETIVOS: Descrever a estrutura e funcdo das redes de apoio social de
idosos com alteracdes cognitivas que residem em contexto de alta
vulnerabilidade social, e de seus cuidadores familiares.

IDIOMA DE PUBLICACAO: Inglés

METODOS E REFERENCIAL TEORICO: Quantitativo

PRINCIPAIS RESULTADOS: Tanto os idosos, quanto os cuidadores, referem
redes sociais com caracteristicas semelhantes. Os cuidadores, no entanto,
fornecem mais apoio do que as outras pessoas. Em ambos 0s casos as redes
Sa0 numerosas, porém, poucos integrantes oferecem ou recebem apoio.

CONCLUSAO: A utilizacdo das redes sociais como recurso terapéutico deve
ser pensada no estabelecimento do plano de cuidado ao idoso. Descritores:
Idoso, Apoio Social, Cuidadores.
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N-8 /TITULO: Carga de cuidado informal e apoio social percebido em um
centro de tratamento de AVC agudo

AUTORES/ FORMACAO: AKOSILE, O. C. (Fisiologista); BANJO,
O.(Fisioterapeuta); OKOYE, C.E(Fisiologista); IBIKUNLE,O.P (Fisiologista);
ODOLE,C.A (Fisiologista)

PERIODICOS E O ANO: Health and Quality of Life Outcomes — 2018

PAIS ONDE A PESQUISA FOI REALIZADA: Nigéria

OBJETIVOS: Avaliar a prevaléncia de sobrecarga de cuidado e sua
associacdo com variaveis relacionadas ao paciente e ao cuidador e também o
nivel de apoio social percebido em uma amostra de cuidadores informais de
sobreviventes de AVC em um centro de tratamento de AVC agudo na Nigéria.

IDIOMA DE PUBLICACAO: Inglés

METODOS E REFERENCIAL TEORICO: Quantitativo

PRINCIPAIS RESULTADOS: A prevaléncia de sobrecarga de cuidado entre
0s cuidadores é de 96,7% com um alto nivel de tensdo, enquanto 17,9%
percebem o apoio social como baixo. Nenhuma associagdo significativa foi
encontrada entre a sobrecarga do cuidador e qualquer um dos aspectos
sociodemogréficos relacionados com o cuidador ou sobrevivente além do
ensino primario. Apenas o dominio familiar da Escala Multidimensional de
Apoio Social Percebido foi significativamente correlacionado com a sobrecarga
(r =-0,295).

CONCLUSAO: A carga de cuidados informais foi altamente prevalente nessa
amostra de cuidadores de AVC agudo e cerca de um em cada cinco desses
cuidadores classificou o apoio social como baixo. Esse € um estudo de centro
anico. Os gestores e profissionais de saude em unidades de cuidados agudos
devem criar estratégias para minimizar a sobrecarga do cuidador, que podem
incluir a educacéo e o envolvimento da familia.

Fonte : Da autora.

Apods o refinamento dos artigos, foram incluidos dois artigos de bases/bancos
de dados internacional e seis de bases/bancos nacionais. Ap6s a leitura foram

construidos dois eixos de temas recorrentes, que serdo descritos a seguir.

Necessidade de apoio social

Apreendeu-se que, embora os familiares permanecessem proximos, nesse
momento delicado, a ajuda dispensada ao cuidador principal nem sempre era
suficiente. Segundo Gonzéalez e Palmas (2016) e Akosile e colaboradores (2018),
para que o apoio social seja percebido como alto, os cuidadores precisam receber
ajuda de, pelo menos, duas pessoas na assisténcia ao seu ente adoentado.

Segundo Delalibera, Barbosa e Leal (2018), o cuidar implica em sobrecarga, a
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qual tem uma correlagdo direta com o apoio social recebido, e estad diretamente
relacionado com o funcionamento positivo da familia, ou seja, familiares
disfuncionais referiram nao ter apoio emocional e pratico, resultando no adoecimento
do cuidador, uma vez que, quanto maior o nivel de sobrecarga, maior o fator de
estresse.

Akosile e colaboradores (2018) revelaram que os cuidadores se sentem
sobrecarregados durante o tratamento hospitalar, diante de algumas variaveis
relevantes, como a baixa escolaridade e o fato de serem, na maioria, do sexo
feminino. Ambas influenciaram no cuidado, causaram estresse, por nao
compreenderem, muitas vezes, o que deve ser realizado na instituicdo hospitalar e
pelas atribuicBes a serem realizadas fora do ambiente hospitalar. O apoio referido
pelos cuidadores advém dos membros familiares e do centro de saude. Entretanto, a
expectativa maior do apoio para os cuidadores € da familia, por esperar que seus
entes sejam mais atuantes e compartilhem da carga de cuidado.

Os vizinhos e familiares podem ter uma aproximac&o maior ao se depararem
com algum familiar ou amigo préximo que se encontra doente. No entanto, o
contrario também ocorre, por exclusdo ou afastamento desses membros que
possuem lacos afetivos, diminuindo a rede, uma vez que a reciprocidade
disponibiliza maior apoio e acessos a novos contatos, auxiliando os cuidadores e as
familias a terem uma rede social ampla e efetiva (GOMES; LACERDA; MERCES,
2014).

O fato de o cuidador informal disponibilizar periodos longos na assisténcia
para cuidar da pessoa, com continua dedicacdo, pode deixa-lo susceptivel a
maiores riscos de saude, atribuidos, principalmente, aos estressores relacionados
com o cuidado. O apoio social pode influenciar na qualidade de vida do cuidador,
permitindo-lhe maior liberdade para desenvolver suas atividades diarias (ANJOS et
al., 2015).

Gomes, Lacerda e Mercés (2014) e Gonzalez e Palma (2016) propdem uma
atuacdo maior das redes sociais, auxiliando nas dificuldades dos cuidadores e

corroborando para minimizar o adoecimento fisico e mental.

Estratégia para o enfrentamento
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Para o enfrentamento das adversidades decorrentes da doenca fora de
possibilidade de cura, o cuidador informal recorre a diferentes estratégias.

A busca pela melhor compreensdo da doenca, das necessidades do ser
cuidado e da maneira de cuidar faz com que os cuidadores adotem atitudes mais
assertivas para ofertar um cuidado mais tranquilo e dinamico.

Observa-se que o apoio social ao cuidador deve suprir suas necessidades,
influenciando seu bem-estar, amenizando as tensdes associadas a dependéncia da
pessoa que esta sob seus cuidados. Por essa razéo, as redes sociais podem ser um
recurso terapéutico, sendo consideradas como um plano de cuidado ao idoso, uma
vez que, aumentando suas relagbes sociais, melhoram as condigcbes de saude,
consequentemente, influenciando na diminui¢do da carga do cuidador na assisténcia
prestada (COSTA et al., 2013).

Acreditar em um ser superior bem como participar de grupos religiosos fazem
com que os cuidadores se sintam mais confortdveis em realizar os cuidados
(SILVEIRA et al., 2014).

Para Gomes, Lacerda e Mercés (2014), Anjos et al. (2015) e Akosile et al.
(2018) a rede de apoio como vizinhos e amigos aumenta o didlogo entre 0s grupos e
o auxilio as necessidades do cuidado.

A maneira pela qual o cuidador consegue enfrentar as implicacdes do
cuidado esta associada a uma familia funcional, ou seja, a bilateralidade do apoio
entre os membros envolvidos (DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018; LINS;
ROSAS; NERI, 2018).

Para Gonzéalez e Palma (2016) o apoio da enfermagem comunitaria advinda
de visitas domiciliares proporciona aos cuidadores uma maior compreensao acerca

da doenca e, com isso, sentem-se mais amparados.

Lacunas do conhecimento

Embora os artigos tenham retratado a necessidade do apoio social aos
cuidadores informais, constatou-se a escassez de estudos no ambito nacional e
internacional, com abordagem mista, relacionados ao apoio social percebido ao

cuidador informal em pessoas com doengas terminais; que apontam a vivéncia do
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cuidador informal frente a pessoa em cuidados paliativos. Acrescenta-se, ainda, que
alguns autores ndo tenham explicitado os referenciais teéricos que sustentam as
discussoes.

As questdes descritas nos evidenciam o quao importante é o estudo proposto
com o cuidador informal e os resultados podem contribuir para subsidiar as politicas
publicas de atencdo a saude de pessoas com cancer e em cuidado paliativo,
melhorando a qualidade de vida do cuidador e incidindo diretamente, de maneira

positiva, na assisténcia prestada ao ente que se encontra sob seus cuidados.

LimitagOes dos estudos

Segundo Delalibera, Barbosa e Leal (2018) a maior limitacdo do estudo foi o
tamanho reduzido da amostra, dificultando as correlagBes entre as variaveis, nao
permitindo a generalizacdo dos resultados. Houve reducdo na quantidade de
participantes no segundo momento do estudo, pela dificuldade do pesquisador em
manter contato com os participantes.

No estudo de Lins, Rosas e Neri (2018) poderiam ter sido incluidas algumas
variaveis, tais como: nivel de dependéncia da pessoa cuidada, sobrecarga dos
cuidadores, nivel socioeconémico e raca, além da realizacdo de associacfes entre
as variaveis de género e idade dos cuidadores. O numero reduzido de participantes
foi uma limitacéo.

Na investigacdo de Gomes, Lacerda e Mercés (2014), a limitacéo
apresentada refere-se a especificidade da populacdo. Enquanto que no estudo de
Anjos et al. (2015) foi apontada a ndo-utilizagcdo de um instrumento especifico para
avaliar o apoio social.

A pesquisa de Akosile et al. (2018) apresenta como limitacdes o fato de a
avaliacdo da prestacdo dos cuidados informais a pessoas com AVC ter sido
realizada na fase aguda da doenca, o tamanho reduzido da amostra e o fato de o
estudo ser desenvolvido em um Unico hospital.

Nos estudos de Silveira et al. (2014), Costa et al. (2013) e Gonzalez e Palma
(2016) nao foram apresentadas as limitagdes.
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6 METODO

6.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo misto que se concentra em coletar e analisar tanto
dados quantitativos quanto qualitativos, formando multiplas analises. Essa
abordagem foi criada para auxiliar o pesquisador em projetos mais compreensivos, a
partir da analise de dados complexos. A empregabilidade dessa estratégia propicia
expandir a compreensdo de um método para o outro, bem como a conversédo ou
afirmacao dos resultados de diferentes fontes de dados (CRESWELL, 2007).

De acordo com Creswell (2007), a estratégia proposta utilizada foi
explanatdria sequencial, caracterizando-se primeiramente pela coleta e analise de
dados quantitativos, que, posteriormente, foram coletados e verificados pela anélise
qualitativa. Os resultados foram integrados para ser interpretados.

Para o referido autor, a pesquisa quantitativa quantifica dados, fatos ou
opinides, nas formas de coleta de informacg6es, empregando técnicas e recursos de
estatistica. Esse método é consideravelmente utilizado dentre outras pesquisas, no
campo social. Garante precisdo dos resultados, impossibilita enganos e
interferéncias em suas interpretacdes dos dados.

Quanto a pesquisa qualitativa, as questdes sdo representadas de maneira
muito particular, de acordo com a realidade a ser estudada. Segue uma logica
compreensiva ou interpretativa. A coleta € realizada no local de origem dos estudos,
reduzindo sobremaneira a distadncia entre o contexto e a acdo. A caracteristica
principal do método qualitativo € ser descritiva, e 0s dados sao analisados
indutivamente, envolvendo materiais narrativos mais subjetivos e uma andlise
sistematica, adaptavel, ndo pode ser padronizado e Unico, adequando-se ao objeto
do estudo. O instrumento semiestruturado seguiu um roteiro de perguntas que
permitem captar o fenbmeno estudado em uma dimensdo mais extensa,
previamente ndo ha uma hip6tese e o problema é revisto durante o estudo
(MINAYO; GUERRIERO, 2014).

6.2 LOCAL DO ESTUDO
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A pesquisa foi realizada em um municipio do sul de Minas Gerais, com
populacao estimada, em 2016, de 164.912 (IBGE, 2016).

O municipio em questdo implantou em 2003 uma Unidade de Alta
Complexidade em Oncologia, 0 UNACOM, o qual oferece aos pacientes um Servico
de Alta Complexidade em Oncologia. A unidade realiza tratamento para 0s mais
diversos tipos de cancer e, por essa razao, possui uma variedade de especialistas
que trabalham em prol da assisténcia. S&o realizadas mensalmente cerca de 500
sessOes de guimioterapias e um pouco mais de 40 cirurgias de alta complexidade
oncoldgica. A area de abrangéncia do UNACON totaliza 81 cidades do Sul de Minas
Gerais (SANTA CASA POCOS DE CALDAS, 2017).

O local em questéo foi utilizado para coleta de dados, a fim de levantar o
cadastro de pessoas com cancer em estagio IV, em cuidados paliativos,
correspondente ao periodo de 2014 a 2017, para a busca de possiveis cuidadores

informais.

6.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Foram inicialmente selecionados, de acordo com o cadastro do referido
servico e o periodo de 2014 a 2017, 63 cuidadores informais de pessoas com cancer
em estagio IV e em cuidados paliativos. Consideram-se cuidadores informais as
pessoas que se autorreferem como aquelas que dedicavam mais horas de cuidado
as pessoas com cancer.

Os critérios de inclusdo para selecdo dos participantes foram: cuidadores
homens e mulheres, com 18 anos e mais, de pessoas com cancer em estagio IV, em
cuidados paliativos, que residiam na area urbana do municipio em estudo.

Do total de 68 cuidadores possiveis participantes, foram excluidos 18, tendo
em vista que quatro pessoas sob os seus cuidados faleceram, quatro pessoas nao
foram encontradas em decorréncia de endereco incorreto, quatro pessoas tiveram
seus prontuarios duplicados, uma tinha acompanhamento de cuidador formal e cinco
participaram do estudo piloto e tiveram de ser excluidas do estudo. Desse modo,
participaram desse estudo 45 cuidadores informais de pessoas com cancer em

estagio IV e em cuidados paliativos.
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Em relacdo ao estadiamento, justifica-se as pessoas com cancer em estagio
IV, pelo fato de a pessoa adoecida provavelmente apresentar maior demanda de
cuidado devido ao tumor encontrar-se localmente avancado com presenca de
metastases a distancia, ou seja, espalhando para outros 6rgdos ou todo o corpo
(GADELHA; COSTA; ALMEIDA, 2005).

6.4 INSTRUMENTOS PARA COLETA DE DADOS

No presente estudo, foram utilizados trés instrumentos para coleta de dados.

O primeiro foi utilizado com a finalidade de identificar a caracterizagéo
sociodemogréafica dos cuidadores informais, os habitos de vida, as atividades
trabalhistas, as atividades desenvolvidas como cuidador informal, assim como os
dados da pessoa em cuidados paliativos. Para este levantamento, utilizou-se um
questionario semiestruturado, elaborado pelos pesquisadores, contendo 24
qguestdes, que foram representadas pelas seguintes variaveis, como demonstradas
no Quadro 3 (APENDICE A).

Quadro 3 - Variaveis do instrumento de caracterizagao sociodemogréafica dos cuidados informais,
os habitos de vida, as atividades trabalhistas, as atividades desenvolvidas como cuidador
infomal e os dados da pessoa em cuidados.

Grupo de Variaveis Variaveis
Dados sociodemograficos Sexo
idade
estado civil

crenca religiosa
namero de filhos
renda familiar mensal
escolaridade

Habitos de vida e atividade trabalhista Tabagismo

etilismo

pratica de atividades fisicas
atividades de lazer

doenca cronica

atividade trabalhista

Atividades de cuidador informal tempo de cuidador

grau de parentesco

carga horéria diaria de cuidados
reside com a pessoa

curso de cuidador

ajuda com as tarefas e cuidados

Dados da pessoa com cancer em estagio IV | tipo de cancer

em cuidados paliativos tempo de diagnéstico do cancer
metastase

comorbidade associada

Fonte : Da autora
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O segundo instrumento refere-se a Escala de Apoio Social do Medical
Outcomes Study, MOS. Essa escala foi criada em Boston, Chicago e Los Angeles,
nos Estados Unidos, por meio de um estudo realizado com 2.987 adultos, clientes
do servico de saude. Os pacientes que participaram do estudo apresentavam
algumas patologias cronicas como: hipertensédo arterial, diabetes mellitus, doenca
coronariana e depresséo (SHERBOURNE; STEWART, 1991).

Ela foi validada para a lingua portuguesa por meio de um estudo de corte
realizado com funcionarios em uma universidade na cidade do Rio de Janeiro, Brasil
— referente ao Estudo Pr6 Saude (CHOR et al., 2001; GRIEP, 2003; GRIEP et al.,
2003a; GRIEP et al., 2003b; GRIP et al., 2005).

Algumas etapas também foram necessarias para o processo de traducao
desse instrumento do inglés para o portugués, bem como sua adaptacdo ao
contexto em que foi aplicada (SHERBOURNE; STEWART, 1991).

Essa escala de apoio social compreende 19 itens, distribuidos em cinco
dimensdes: apoio material foi direcionado quatro perguntas; apoio afetivo, trés
perguntas; apoio emocional composto por quatro perguntas; informacdes foram
elaboradas quatro perguntas e a interagao social positiva, quatro perguntas, como
demostra o Quadro 3. No instrumento, cinco opc¢bes de respostas foram
apresentadas, no formato likert, para responder as perguntas: 1 — nunca, 2 —
raramente, 3 — as vezes, 4 — quase sempre, e 5 — sempre (CHOR et al., 2001,
GRIEP, 2003; GRIEP et al., 2003a; GRIEP et al., 2003b) (ANEXO A).
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Quadro 4 — Questionario de apoio social, itens e dimensdes proposta na versao original
aplicada ao Medical Outcomes Study, adaptada para o portugués.

Tipo de apoio Item

Se precisar, com que frequéncia conta com alguéem...

Que o ajude se vocé ficar de cama?
Para leva-lo ao médico?
Material Para ajuda-lo nas tarefas diarias, se ficar doente?

Para preparar suas refeigdes, se vocé nao puder
prepara-las?

Que demostre amor e afeto por vocé?
Afetivo Que lhe dé um abraco?
Que vocé ame e que o faca vocé se sentir querido?

Para ouvi-lo, quando precisar falar?

Em guem confia ou para falar de vocé ou sobre seus

) roblemas?
Emocional P

Para compartilhar suas preocupacdes e medos mais
intimos?

Que compreenda seus problemas?

Para dar bons conselhos em situacao de crise?

Para dar informacéo que o ajude a compreender uma

~ determinada situagéo?
Informacéo R
De quem vocé realmente quer conselhos?

Para dar sugestdes de como lidar com problema
pessoal?

Com guem fazer coisas agradaveis?
Interacdo social Com quem distrair a cabecga?
positiva Com quem relaxar?
Para se divertir junto?

Fonte: Adaptado de Sherbourne e Stewart (1991).

O constructo apoio social foi analisado separadamente nas cinco dimensdes.
Para cada dimenséo foi realizada a soma dos escores de cada pergunta, dividido
pelo valor maximo do escore da dimenséao (15 ou 20) e multiplicado o resultado por
100. Esses valores foram padronizados para que o escore transformado de cada
dimensé&o possa variar de 20 a 100, conforme férmula a seguir (CHOR et al., 2001;
GRIEP, 2003; GRIEP et al., 2003a; GRIEP et al., 2003b).
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Soma dos pontos obtidos nas perguntas
indice padronizado de = X 100

cada dimenséo de AS Maximo de pontos que poderiam ser obtidos de
acordo com o numero de perguntas de cada

dimenséao

Com a obtencdo do escore transformado foi verificada a mediana de cada
dimenséo de todos os participantes. Esta mediana foi considerada como o ponto de
corte para as classificacdes, conforme apresentado a seguir: apoio social baixo,
valores inferiores a mediana, e apoio social alto, valores iguais ou superiores a
mediana (GRIEP et al., 2005).

Cabe destacar que foi solicitada aos autores dessa escala a permissao para
que ela fosse utilizada nesta pesquisa, pelos quais foi informado que ela é de uso
livre, conforme documentado (ANEXO B).

O terceiro instrumento objetivou analisar o apoio social dos cuidadores
informais por meio das seguintes questfes norteadoras: Como é para vocé cuidar de
uma pessoa doente? Para vocé realizar o cuidado, onde vocé vai buscar ajuda?
Com guem vocé pode contar para essa ajuda? Que ajuda vocé vai buscar?
(APENDICE B).

O teste piloto foi realizado para descobrir pontos fracos, propor melhorias,
bem como levantar problemas em potencial para que pudessem ser sanados antes
da implementacdo da coleta de dados com os participantes deste estudo
(CANHOTA 2008). Assim, esse teste foi realizado com cinco cuidadores informais de
pessoas em cuidados paliativos, por meio de visita domiciliaria pré-agendada,
utilizando os instrumentos quantitativos e qualitativos. Apos essa fase, foi necessaria
a adequacao das questbes norteadoras. Por esse motivo, esses cuidadores

informais ndo foram incluidos na totalidade dos participantes.

6.5 PROCEDIMENTOS DA COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados pela pesquisadora com os cuidadores informais,
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por meio de visitas domiciliarias pré-agendadas, no segundo semestre de 2017. A
opcédo pela visita domicilidria se deu pela dificuldade do cuidador em afastar-se da
pessoa sob seus cuidados e pela possibilidade de analisar o papel do cuidador
dentro de seu real contexto de vida.

A coleta de dados seguiu duas etapas, conforme o método sequencial
preconizado por Creswell (2007), necessarias para a realizacdo da pesquisa e

descritas a sequir:

Primeira etapa — coleta dos dados quantitativos:

Os cuidadores informais de pessoas com cancer em estagio IV, em cuidados
paliativos, foram contatados em visita domiciliaria, para manifestar o desejo de
participar da pesquisa. A pesquisadora explicou, de maneira facil de compreensao
ao participante, o objetivo e a relevancia da pesquisa e como ela seria realizada,
comunicando ao(a) cuidador(a) que a visita domicilidria ocorreria em dois momentos.
Com o aceite do entrevistado, a pesquisadora entregou o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias, sendo que a primeira foi entregue ao
participante e a segunda ficou com a pesquisadora. Foram previamente agendados
o dia e o horério para a realizacéo da coleta de dados no domicilio do(a) cuidador(a).

Nessa visita iniciou-se a coleta para a obtencdo dos dados sociodemograficos
dos cuidadores informais, assim como dados sobre a pessoa cuidada e a aplicacéo
da Escala de Apoio Social, por meio de entrevista.

Na pesquisa quantitativa, Novak e colaboradores (2001) recomendaram que a
pesquisadora realize as perguntas, mesmo que a escala seja autopreenchida, tendo
em vista 0 momento delicado que os cuidadores estao vivenciando com seus entes
enfermos. Cabe destacar que a pesquisadora anotou todas as respostas informadas
pelo entrevistado, sem que ocorresse interferéncia nos respectivos relatos. Caso o
entrevistado tivesse duvidas relacionadas a alguma pergunta da Escala de Apoio
Social, a pesquisadora relia as perguntas, quantas vezes fossem necessarias, sem

que utilizasse sinbnimos que pudessem alterar o significado da pergunta.

Segunda etapa — coleta dos dados qualitativos:
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Na sequéncia, ap6s o preenchimento da coleta de dados do questionario
sociodemogréafico e da Escala de Apoio Social, foi realizada a coleta de dados
qualitativos com todos os participantes do estudo. A pesquisadora informou que
nesse segundo momento os dados seriam gravados com um celular, do modelo
smartphone, contendo um aplicativo para gravacao, e que 0 acesso a gravacao seria
restrito aos pesquisadores.

No momento da coleta de dados qualitativos é de suma importancia trabalhar
de forma sincera, clara e com muita ética. Alguns cuidados devem ser tomados para
gue o(a) cuidador(a) informal n&o sinta constrangimento ou fique inibido(a) durante a
entrevista gravada. Deve-se mostrar o gravador, tomar o devido cuidado de né&o
deixa-lo exposto durante a entrevista, para que o entrevistado se sinta confortavel,
de preferéncia procurar um lugar distante do local onde sera gravada a conversa,
porém de maneira que possa ser captada com clareza a fala do participante.

Foi utilizado nessa etapa o instrumento contendo as seguintes questfes
norteadoras: Como € para vocé cuidar de uma pessoa doente? Para vocé realizar o
cuidado, onde vocé vai buscar ajuda? Com quem vocé pode contar com essa ajuda?

Que ajuda vocé vai buscar?

6.6 ASPECTOS ETICOS

De acordo com a Resolucdo 466/2012, que trata de Pesquisa envolvendo
Seres Humanos (BRASIL, 2012), o projeto de pesquisa foi submetido a avaliagéo do
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alfenas (UNIFAL-MG),
obtendo aprovacao com Parecer namero 064258/2017, CAAE:
69684417.2.0000.5142 (ANEXO C).

Os cuidadores informais foram orientados quanto aos objetivos do estudo,
esclarecendo que a participacdo € voluntaria e que a qualquer momento poderiam
desistir da participacdo, da garantia do seu anonimato, assim como da pessoa a ser
cuidada, e da necessidade da assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) (APENDICE C). Para garantia do anonimato os nomes dos
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participantes foram substituidos por nomes ficticios a escolha do pesquisador.

Dada a relevancia da pesquisa, no que tange a individualidade do ser, alguns
riscos estdo presentes e que devem ser levados em consideracdo, como 0
constrangimento em responder aos questionamentos, nas entrevistas gravadas e o
aspecto emocional. Caso fosse necessario e sendo desejo do participante do
estudo, a entrevista poderia ser interrompida, ou ainda ele poderia ser encaminhado
para avaliacdo e acompanhamento em servicos psicologicos da Rede Basica de
Saude do Municipio, por quanto tempo fosse necessario.

Com relacdo aos beneficios da presente pesquisa, ela proporcionara ao
cuidador algumas questdes relevantes que possivelmente corroborardo para uma
maior clareza de seu papel como cuidador, podendo elevar sua autoestima e seu
empoderamento. Poderdo subsidiar as ac6es da equipe da Estratégia da Saude da

Familia (ESF) e a sua contribuicdo para os pesquisadores na tematica em questao.

6.7 ANALISE DOS DADOS

Analise quantitativa:

Os dados coletados pelos instrumentos foram digitados em uma planilha do
MS-Excel, versdo 2010, para elaboracdo do banco de dados. Para isso, realizaram-
se selecao, categorizacao e tabulagédo dos dados para sua elaboracéo, com o intuito
de verificar a exatiddo das informacdes obtidas para analisar possiveis falhas na
coleta de dados. Para categorizacdo, os dados foram codificados, de forma que
facilitou a contagem e a tabulacdo dos resultados (LUVISOTTO; CARVALHO;
GALDEANO, 2007).

Em seguida, efetuou-se a dupla digitacdo a fim de evitar erros de transcricao.
Posteriormente, utilizou-se para analise estatistica descritiva e inferencial o software
Statistical Package for the Social Science (SPSS), versdo 17.0. Destaca-se que esse
software € o modelo mais utilizado para analise de dados por meio de instrumentos
tipo Likert (BISQUERRA; SARRIERA; MARTINEZ, 2004).

Para avaliagdo da confiabilidade da Escala de Apoio Social utilizou-se o
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Coeficiente Alfa de Cronbach com o intuito de avaliar a consisténcia interna e se 0s
dados estavam correlacionados uns aos outros, uma vez que, quanto maior for o
alfa, maior sera a homogeneidade das variaveis estudadas, apresentando a relacéo
de proximidade da medida (GUILLERMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).

O valor alcancado pelo Coeficiente Alfa de Cronbach pode variar entre zero e
um. Assim, quanto maior o valor, maior a consisténcia interna e a confiabilidade do
instrumento, ou maior a coeréncia entre as variaveis, apresentando a
homogeneidade na medida do mesmo fenébmeno. Por isso, recomenda-se que o
valor do Alfa de Cronbach seja acima de 0,70 (FAYERS; MACHIN, 2000; ZANEI,
2006).

Ressalta-se que, neste estudo, ndo foi necesséario realizar teste de
normalidade, uma vez que foi possivel dicotomizar as variaveis necessarias para a
realizacdo das andlises estatisticas e das associagdes.

No intuito de facilitar a andlise estatistica dos dados e as comparacoes,
algumas variaveis independentes foram reagrupadas. Esse reagrupamento foi feito
considerando-se a distribuicdo dos dados em cada categoria da variavel original e
essas variaveis estdo apresentadas a seguir.

Além disso, foram utilizados os testes Qui Quadrado de Pearson e Exato de
Fisher para verificar a associagao entre 0 apoio social dos cuidadores informais com
as variaveis independentes, assim como 0s reagrupamentos/a dicotomizacdo das

variaveis, conforme demonstrado no Quadro 5.
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Quadro 5 -Variaveis independentes, utilizadas para a associacdo e a dicotomizacgéo

Variaveis Reagrupamento/Dicotomizacao
Sexo: masculino x feminino
Faixa etéria: até 50 anos x acima de 50 anos
Estado civil: com companheiro(a) X sem

companheiro(a)

Crenca religiosa: catolico x outros

Numeros de filhos: sem filhos x com filhos

Renda familiar mensal: até 1850 x acima de 1850
Escolaridade: até o ensino fundamental x acima do

ensino fundamental

Doenca cronica do cuidador: nao X sim

Atividade trabalhista do cuidador: Nao x sim

Tempo de cuidado em anos: até 2 anos x acima de 2 anos
Carga horaria diaria de cuidados: até 10 horas x acima de 10 horas
Reside com a pessoa: nao x sim

Possui curso de cuidador: Nao x sim

Tempo de diagnostico do cancer: até 2 anos, acima de 2 anos
Presenca de outro cancer: nao X sim

Quantidade de parentes que o0 |até 2 parentes x acima de 2 parentes
cuidador informal se sente a vontade

e pode falar sobre quase tudo:

Quantidade de amigos que o cuidador | até 2 amigos x acima de 2 amigos
informal se sente a vontade e pode

falar sobre quase tudo:

Fonte: Da autora

Neste estudo foi adotado o nivel de significancia de 5%, ou seja, os dados
apresentaram-se estatisticamente significantes para P<0,05.

Apés essas analises, foi estimado o odds ratio (razdo de chance) das
variaveis independentes com apoio social dos cuidadores informais com o respectivo
intervalo de confianca de 95% (TRIOLA, 2008).
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Com a finalizacdo das andlises, os dados obtidos foram representados por
meio de tabelas, constando valores absolutos e percentuais, e as variaveis
numericas com a estatistica descritiva (média, mediana, desvio padrdo, minimo e

maximo), além da estatistica inferencial.

Analise qualitativa:

A pesquisa que utiliza o0 método analitico qualitativo direciona a entrevistadora
a reconhecer a forma como os individuos transmitem significados as suas
experiéncias nos diferentes discursos (BRAUN; CLARKE, 2006).

O estudo analitico funciona tanto para refletir a realidade, bem como relatar
experiéncias, significados e realidades particulares. Partindo de uma perspectiva de
que um fendmeno pode ser melhor compreendido no contexto em que ocorre e do
qual é parte, deve ser analisado numa otica integrada. Para tanto, a pesquisadora
destina-se buscar, em campo, 0s sentimentos das pessoas nele envolvidas,
considerando todos os pontos de vista como relevantes. Varios tipos de dados séo
coletados e verificados para que se entenda a dindmica do fendbmeno. A andlise
tematica promove uma ferramenta de pesquisa flexivel e util que potencialmente
oferecera um rico e detalhado estudo, mesmo com numero de informacdes
complexas (BRAUN; CLARKE, 2006).

Braun e Clarke (2006) salientam que a vantagem desse tipo de analise
depende muito da conducgéo das questdes realizadas, sendo que essas devem ser
adequadas ao método. O estudo analitico qualitativo, por ter uma flexibilidade
significativa, permite uma grande variedade de opc¢des analiticas.
Consequentemente, a gama potencial de argumentos que podem ser dados sobre
suas informacgdes é demasiada abrangente.

Para auxiliar o pesquisador no desafio da interagdo com o0s sujeitos da
pesquisa, na contribuicdo de percepgdes ricas e complexas, a analise seguird as
seis fases. Importante salientar que as fases ndo devem ser observadas como
regras, mas de forma maleavel, para que possam ajustar as questdes da pesquisa.
A analise ndo ocorre de maneira linear, e sim recursiva, ou seja, 0 pesquisador pode

ir e voltar conforme a necessidade ao longo das fases (BRAUN; CLARKE, 2006).
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A seguir estao descritas as fases propostas por Braun e Clarke (2006), e sua

aplicacdo ao presente estudo.

A primeira fase: familiarizando-se com seus dados.

Quando a coleta é realizada de maneira interativa, o pesquisador ira obter um
conhecimento prévio e pensamentos analiticos dos dados. Mesmo assim, faz-se
necessaria a imersao nos dados, até reconhecer o conteudo e sua amplitude.
Aprofundar-se na coleta faz com que o entrevistador leia repetidamente os dados de
maneira ativa, investigando padrdes e significados. O conjunto dos dados deve ser
lido pelo menos uma vez, antes da respectiva codificacdo, para que a leitura possa
ser moldada por meio das ideias e a identificacdo dos padrbes previamente
analisados pelo entrevistador.

Por isso, a pesquisa qualitativa deve ser realizada com uma amostragem
menor, pelo fato de que a leitura e releitura das analises acontecem lentamente e,
com isso, 0 processo torna-se demorado. Essa fase é a base de sustentagcéo para o
restante da analise. Recomenda-se que durante essa etapa sejam realizadas
anotacdes e apontamentos de ideias para realizar a codificacdo. ApOs esse
processo, esta apta para iniciar formalmente a decodificacdo, ressaltando que a
decodificagdo continua progressivamente em todas as analises.

N&o existe uma diretriz a seguir para conduzir a analise tematica, ha
exigéncia de que a transcricdo seja realizada de maneira rigorosa e cuidadosa,
representando literalmente as informacgOes verbais e nao-verbais do interlocutor
(EDWARDS, 1993).

Nessa fase foi realizada a transcricdo das 45 entrevistas, com a escuta do
audio por, no minimo, duas vezes cada entrevista, para a fidedignidade dos dados,
preservando as falas como foram ditas, sem correc¢des ortograficas. A comunicacao
nao-verbal foi registrada em um diario de campo por meio da observagcdo e

complementou as transcri¢cées das entrevistas.

A segunda fase: gerando cédigos iniciais.
Nessa fase, inicia-se a producéo de codigos, partindo da analise anterior para

identificar caracteristicas dos dados que serdo importantes para o pesquisador,
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elementos basicos e simples que se tornam significativos em relagdo ao fenbmeno
(BOYATZIS, 1998).

E importante ressaltar que, nessa fase, aconselha-se codificar maior nimero
de temas, pois mais tarde isso pode ser de grande valia, ja que nunca se sabe o que
pode ser relevante. O contexto nunca deve ser perdido, se os dados sao
importantes, devem ser codificados de maneira inclusiva. O pesquisador pode
fragmentar codigos individuais de dados em diferentes temas, um trecho extraido do
discurso pode ser decodificado, codificado uma vez ou varias vezes se forem
relevantes para a analise. Deve-se verificar também se o conjunto de dados
apresentados esta de forma congruente, uma vez que irdo gerar padrdes de dados e
relacbes entre ambos. Por fim, deve-se manter afastado de situacdes que
distanciam da histéria dominante da analise, contudo, ndo se deve ignora-las na
codificacdo (BRYMAN, 2001).

ApOs a transcrigdo, foi realizada a leitura e releitura de frases e palavras por
dois pesquisadores, que remetiam ao apoio social em sua multidimensionalidade.
Para a codificacdo foi utilizada a ferramenta revisdo do programa Windows da

Microsoft e utilizadas diferentes cores para os diferentes codigos.

Terceira fase: procurando por temas.

Nessa fase do processo, os dados foram codificados e agrupados, obtendo
uma longa lista de cédigos diferentes, os quais foram distinguidos nos conjuntos de
dados. Nesse momento ocorre uma refocalizacdo para a analise ampla de temas, é
realizada uma triagem dos diferentes codigos que possam construir potenciais
temas, unindo partes codificadas importantes nos temas nomeados, basicamente, é
quando se inicia a verificagdo dos cédigos. Para auxiliar o pesquisador a visualizar a
classificagcdo dos codigos diferentes, alguns recursos sao apresentados, tais como:
tabelas, mapas mentais, construcdo de uma breve descricdo dos coédigos
reproduzindo em papéis separados para unir posteriormente por temas (BRAUN,;
CLARKE, 2006).

Braun e Wilkinson (2003) propdem um mapa tematico, que lhe expliquem a
relacdo dos cdédigos, temas e diferentes niveis. Pode ocorrer que alguns codigos

iniciais sejam um tema importante e os outros formardo subtemas ou serao
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descartados. Entretanto, para alguns codigos que ndo se enquadravam em
nenhuma categoria, poderdo ser criados temas chamados miscelanea, a titulo
transitorio, podem ser abertos codigos que ndo se encaixaram no tema principal.

Ao finalizar essa fase, o pesquisador irA obter uma colecdo de temas
candidatos e subtemas, os trechos de dados serdo codificados em relacdo aos
temas. Iniciara a definicdo dos temas individuais, como mencionado anteriormente,
ressaltando a importancia de ndo descartar qualquer coisa nessa fase. E necessario
analisar os dados em detalhes e, durante a proxima fase, ndo ha como verificar a
definicho do tema, ou se se manterdo inalterados, combinados, redefinidos,
separados ou descartados (BRAUN; WILKINSON, 2003).

Os codigos foram lidos e relidos por duas pesquisadoras e agrupados de

acordo com a sua similitude, o que permitiu a construcéo de 11 temas.

Quarta fase: revisando temas.

Apos criado o conjunto de temas candidatos, acontece 0 respectivo
refinamento. Nesse momento ficam evidentes os temas n&o-candidatos e, mesmo
assim, alguns se chocaréo entre si, ou seja, dois temas separados poderao vir a
compor um tema (PATTON, 1990).

O refinamento dos temas envolve duas fases: a primeira consiste na revisao
dos dados codificados dos extratos, o pesquisador necessitara realizar a leitura de
todos os extratos formulados para cada tema e posteriormente verificar se
apresentam padrao coerente. Caso isso venha a acontecer, o investigador passara
para a segunda fase; caso ocorra uma ndo-coeréncia dos padrbes, o tema sera
considerado problematico ou ndo se enquadrara. Se isso acontecer a analise devera
ser refeita, sendo necessaria a criagdo de um tema novo, encontrando um lugar para
esses extratos ou serdo descartados. Se os candidatos a temas conseguirem captar
adequadamente os dados codificados, com um mapa tematico candidato, estara
apto a passar para a proxima etapa (BRAUN; CLARKE, 2006). A segunda fase: o
processo é semelhante ao conjunto de dados como um todo. Considera-se a
validade de temas individuais em relacdo ao conjunto e o mapa tematico candidato
precisa refletir nos significados indicados em todo conjunto de dados. Sera realizada
nessa fase a leitura dos dados com dois objetivos: verificar se o tema trabalha bem
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com relacdo ao conjunto de dados; codificar sejam quais forem os dados adicionais
dentro dos temas perdidos nas etapas anteriores de recodificacdo. A codificacdo é
um processo hatural em curso, por essa razao a codificacdo dos conjuntos de dados
€ esperada (BRAUN; CLARKE, 2006).

O mapa temético desenvolvido nessa fase por Braun e Wilkinson (2003)
precisa ser atuante para passar para a nova etapa, caso contrario, se 0 mapa nao se
adequar ao conjunto de dados, serd necessaria uma revisao adicional, ou seja,
refinar a codificacdo para que o mapa se torne adequado. Na medida em que esse
for sendo construindo, poderéo identificar novos temas eficientes, sendo necessaria
a codificacdo para eles, caso seja relevante a pesquisa. Vale ressaltar aqui uma
importante consideracdo, com relacdo a codificacdo e geracdo dos dados. O
pesquisador devera ser cauteloso e ndo entusiasmar demais, para que ndo seja um
processo de recodificagdo constante, pois ndo existe uma diretriz que diga quando
parar. Por essa razdo, quando o refinamento n&o for capaz de ser adicionado a

qualquer coisa, o melhor a fazer é cessar 0 processo.

Quinta fase: definindo e nomeando temas.

Nessa etapa o0 mapa tematico é satisfatério diante dos dados coletados,
define e redefine as andlises e examina os dados. Ou seja, identificardo a natureza
do assunto de cada tema e determinardo quais caracteristicas cada tema
apresentard. E importante ndo obter um tema amplo abrangendo muitos dados e
gue seja muito complexo. Para que isso nédo ocorra, faz-se a necessidade de
separa-los por temas, organiza-los de maneira coerente e sélida com a narrativa
acompanhada. E de suma importancia que ndo apenas se esclareca o contetido dos
extratos dos dados expostos, mas se identifique a relevancia e o porqué deles
(BRAUN; CLARKE, 2006).

O mapa tematico proposto nessa fase, segundo Braun e Wilkinson (2003),
refere-se a escrever uma andlise detalhada para cada tema individual. Para tanto, é
necessario identificar qual a histéria que o tema relata, considerando como ela se
enquadra na historia global, de forma mais abrangente, relatando seus dados em
relacdo as questdes norteadoras da pesquisa, para assegurar a nao-sobreposicao

entre os temas. Portanto, sera fundamental refletir sobre os proprios temas e a
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relacdo entre ambos; identificar no refinamento se um tema conta ou ndo alguns
subtemas, podendo se tornar Util na estruturacdo de um tema maior e complexo,
bem como a demonstracdo de uma ordenacgéo de sentidos dentro dos dados.

E consideravel no final dessa fase que o tema seja claramente definido, ou
seja, saber o que o tema é e o que ele pode ndo ser. Para tanto, realiza-se um teste
descrevendo o escopo e o conteldo de cada tema em um par de frases. Se néo for
possivel realiza-lo, significa que um maior refinamento podera ser necessario. Muito
provavelmente nessa fase os titulos dos trabalhos aos temas terdo sido realizados, é
um sinal de que deverdo comecgar a pensar na nomeacao que irdo realizar no
diagndstico final, os nomes necessitardo ser precisos e diretos para oferecer ao
leitor instantaneamente a ideia sobre o tema (BRAUN; CLARKE, 2006).

Sexta fase: produzindo o relatério

Essa fase se inicia a partir de quando se tem um conjunto de temas
trabalhados, abrangendo a analise final e a escrita do relatério. A funcéo do relato de
uma analise tematica, seja na publicacdo, trabalho de pesquisa ou dissertacao, é
discursar sobre a histéria dos seus dados de maneira a convencer o leitor quanto ao
mérito da andlise. O relato deve ser sucinto, coerente, l6gico, evitando repeticbes a
histéria contada pelas coletas de dados e, dentro dos temas entre eles, deverao ser
interessantes, para entreter o leitor. Os dados deverdo fornecer provas suficientes
dos temas durante a escrita. Procurar capturar durante a transcricdo exemplos que
identifiguem a esséncia do que deseja demonstrar, 0 extrato deve ser identificavel
facilmente, como exemplo do problema. A escrita vai além de fornecer dados, os
extratos devem incorporar a narrativa analitica, necessita ir além da definicdo dos
dados e transferir um fundamento em relacdo ao questionamento da pesquisa
(BRAUN; CLARKE, 2006).
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7 RESULTADOS

Os resultados estédo apresentados em duas etapas: resultados quantitativos e

resultados qualitativos.

7.1 RESULTADOS QUANTITATIVOS

7.1.1 Analise descritiva das variaveis
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Tabela 1 — Distribuicdo dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos, de acordo com

os dados sociodemograficos. Pocos de Caldas, MG, 2018. (n=45).

Variaveis F %
Sexo
Masculino 9 20,0
Feminino 36 80,0
Faixa etéria
Até 35 anos 7 15,6
36 a 50 anos 16 35,6
51 a 65 anos 13 28,8
Acima de 65 anos 9 20,0
Estado civil
Solteiro (a) 9 20,0
Casado (a) /com companheiro (a) 28 62,2
Separado (a) /divorciado (a) 6 13,4
Viavo (a) 2 4,4
Crencga religiosa
Catolica 34 75,6
Evangélica 10 22,2
Espirita 1 2,2
Numero de filhos
Nenhum 11 24 .4
laz2 20 44,4
Acima de 2 14 31,2
Renda familiar mensal
Até 1000 reais 8 17,8
1001 a 1850 reais 5 11,1
1851 a 2700 reais 19 42,2
Acima de 2700 reais 13 28,9
Escolaridade
Sem alfabetizac&o 1 2,2
Ensino fundamental incompleto 4 8,9
Ensino fundamental completo 13 28,9
Ensino médio incompleto 5 11,1
Ensino médio completo 16 35,6
Superior incompleto 1 2,2
Superior completo 3 6,7
Pos-graduacéo 2 4,4

Fonte: Da autora.
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A populacdo estudada foi composta em sua maioria por pessoas do Ssexo
feminino, com 80,0% (36) das participacbes. A faixa etaria que obteve maior
frequéncia foi de 36 a 50 anos, em que 35,6% (16) das pessoas avaliadas
encontravam-se nesta faixa de idade (média = 51,18; mediana = 49,00; desvio
padrdo = 15,22; minimo = 21; maximo = 88). Com relacdo ao estado civil, a maioria
€ casada ou vive com companheiro (a), correspondendo a 62,2 % (28) das pessoas
entrevistadas. Observa-se também na crenca religiosa que grande parte dos
entrevistados relatou ser catolico, com um total de 75,6% (34), conforme
representado pelos dados da Tabela 1.

Ao analisar a variavel quantidade de filhos relatada pelos participantes, é
possivel observar que grande parte possui entre um a dois filhos, correspondendo a
44,4% (20) das respostas obtidas (média = 1,80; mediana =2,00 ; desvio padréo
=1,44 ; minimo =0 ; maximo = 6). Cabe salientar que a populacdo que possui acima
de dois filhos obteve um percentual relevante, 31,2% (14). Com relacdo a renda
familiar mensal, observou-se uma frequéncia maior entre as pessoas que recebiam
entre R$ 1.851,00 a 2.700,00 (de dois a trés salarios minimos) (média = 2.251,40;
mediana = 2.000,00; desvio padrdo = 1.253,18; minimo = 954,00; maximo =
8.000,00). Os dados encontrados sobre a escolaridade dos entrevistados revelam
que 35,6% (16) deles possuiam o ensino médio completo. Cabe ressaltar também
que os participantes com ensino fundamental completo alcancaram um percentual

consideravel, 28,9% (13), conforme representado na Tabela 1.
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Tabela 2 — Distribuicdo dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos de acordo com
as variaveis relacionadas habitos de vida e atividades trabalhistas. Pocos de Caldas, MG,

2018. (n=45).
Variaveis f %

Tabagismo
Nao 33 73,3
Sim 12 26,7
Etilismo
Nao 36 80,0
Sim 9 20,0
Préatica de atividade fisica
Nao 37 82,2
Sim 8 17,8
Atividade de lazer
Nao 35 77,8
Sim 10 22,2
Atividade trabalhista
Nao 26 57,8
Sim 19 42,2
Carga horéria semanal de trabalho*
Até 20 horas 8 42,1
Acima de 20 horas 11 57,9
Presenca de doenca crbénica no
cuidador
N&o 27 60,0
Sim 18 40,0

Doencga crbonica**

Hipertensdo Arterial Sistémica 14 77,8
Diabetes Mellitus 5 27,8
Esquizofrenia 1 5,6
Artrite reumatoéide 1 5,6
Cancer de pele 1 5,6
Renite 1 5,6

Fonte: Da autora.

*Apenas cuidadores que possuem atividade trabalhista (n=19).

*Somente cuidadores informais que possuem doenca crénica. Houve mais de uma resposta por
entrevistado (n=18).
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Ao investigar a pratica de tabagismo entre as pessoas avaliadas, percebeu-se
que 26,7% (12) mencionaram ser tabagistas. Os entrevistados que afirmaram né&o
ser etilista correspondem a 80,0% (36). Foi observado também que 82,2% (37) dos
entrevistados ndo praticavam atividade fisica. Com relacdo a atividade de lazer,
77,8% (35) dos cuidadores disseram nao ter. A presenca de atividade trabalhista nos
entrevistados € observada em 42,2% (19) da amostra, sendo que a carga horaria
semanal acima de 20 horas foi observada em 57,9% (11) dos cuidadores (média
=29,26; mediana = 30,00; desvio padrdo = 11,69; minimo =12; maximo =44),
conforme pode ser analisado pelos dados da Tabela 2.

De acordo com a distribuicdo dos cuidadores informais de pessoas em
cuidados paliativos com relacédo a variavel presenca de doenca cronica, 60,0% (27)
relataram ndo apresentar doenca crbnica, enquanto que 40,0% (18) afirmaram ter
alguma enfermidade crbnica. Destes, 77,8% (14) referiram ter hipertensdo arterial,

como identificado pelos dados da Tabela 2.
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Tabela 3 — Distribuicdo dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos segundo as
variaveis referente as atividades do cuidador informal. Pocos de Caldas, MG, 2018.

(n=45).

Variaveis f %
Tempo de cuidado
Até 1 ano 14 31,1
1,01 a 2 anos 16 35,6
2,01 a 3 anos 6 13,3
Acima de 3 anos 9 20,0
Grau de Parentesco
Filho (a) 16 35,6
Esposo (a) 16 35,6
Irm&o (&) 5 11,1
Neto (a) 2 4,4
Nora/genro 3 6,7
Sobrinho (a) 1 2,2
Cunhado (a) 1 2,2
Amigos (a) 1 2,2
Carga horéria diaria de cuidados
Até 5 horas 15 33,4
De 6 a 10 horas 14 31,1
De 11 a 15 horas 11 24,4
Acima de 15 horas 5 11,1
Reside com a pessoa
N&o 6 13,3
Sim 39 86,7
Recebe ajuda nos cuidados
N&o 45 100,0

Fonte: Da autora.

Ao analisar a variavel tempo de cuidado que os cuidadores de pessoas em

cuidados paliativos desenvolvem, pode constatar, pelos dados da Tabela 6, que

35,6% (16) dos participantes realizavam esse cuidado havia 1,01 a 2 anos (média =

2,69; mediana = 1,60; desvio padrdo = 2,82; minimo = 0,4; maximo = 15). Porém, é

possivel observar também uma relevancia no tempo de cuidado de até um ano,

expressado pelo valor de 31,15% (14) dos entrevistados. Referente ao grau de
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parentesco, observa-se uma frequéncia igual entre o(a) filho(a) e o(a) esposo(a),
com 35,6% (16) da amostra entrevistada.

Na distribuicdo dos participantes do presente estudo segundo a variavel carga
horéria diaria de cuidados, pode-se observar que 33,4% (15) realizavam os cuidados
em até 5 horas por dia (média = 8,82; mediana = 8,00; desvio padrdo = 4,49; minimo
= 3; maximo = 18). No entanto, 31,1% (14) dos cuidadores exerciam a fungcédo de
cuidador por 6 a 10 horas diarias. Com relacdo ao fato de o cuidador residir junto
com a pessoa cuidada, 86,7% (39) disseram que sim. Referente a possuir curso de
cuidador, 93,3% (42) dos participantes referiram nao ter cursado. Quando
guestionados sobre receber ajuda para a realizagcdo dos cuidados, 100% (45)

responderam que ndo, conforme dados apresentados na Tabela 3.
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Tabela 4 — Distribuicdo das pessoas em cuidados paliativos de acordo com os dados da pessoa em

cuidados paliativos. Pogos de Caldas, MG, 2018. (n=45).

Variaveis f

%

Tipo de cancer

Cabeca e pescoco 7
Toérax 8
Abdome 4
Intestino 12
Leucemia/ Linfoma 5
Geniturinario 9
Tempo de diagnéstico do cancer

Até 1 ano 17
De 1,01 a 2 anos 19
De 2,01 anos a 3 anos 3
Acima de 3 anos 6
Presenca de outro cancer

Nao 23
Sim 21
Nao sabe 1
Outro cancer*

Geniturinario 5
Intestino 3
Térax 4
Abdome 8
Osso 5
Presenca de doencga cronica na

pessoa cuidada

Nao 17
Sim 28
Doenca cronica**

Hipertensao Arterial Sistémica 27
Diabetes Mellitus 7
Virus da Imunodeficiéncia Humana 1
Alzheimer 1

15,5
17,8
8,9
26,7
11,1
20,0

37,8
42,2
6,7
13,3

51,1
46,7
2,2

23,8
14,3
19,0
38,1
23,8

37,8
62,2

96,4
25,0
3,6
3,6

Fonte: Da autora.

*Apenas pessoas em cuidados paliativos com presenc¢a de outro cancer. Houve mais de uma

resposta pelo entrevistado (n=21)
**Presenca de doenca crdnica na pessoa cuidada (n=28).

Ao investigar a variavel tipo de cancer das pessoas em cuidados paliativos,

observou-se que 26,7% (12) das pessoas avaliadas tem a doenca na regido do
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intestino. Constatou-se que 42,2% (19) dos entrevistados possuiam a doenca entre
1,01 a 2 anos; porém, é possivel verificar que 37,8% (17) tem o diagndstico de
cancer ha menos de 1 ano (média = 1,94; mediana = 1,50; desvio padrdao = 1,67,
minimo = 0,4; maximo = 8 ). Nao foi observada a presenca de outro cancer em
51,1% (23) das pessoas estudadas; entretanto, 46,7% (21) referiram ja ter tido outro
cancer em alguma regido do corpo. Destas, 38,1% (8) mencionaram ser na regiao
do abdome, conforme se verifica nos dados da Tabela 4.

De acordo com a variavel presenca de doenca cronica na pessoa cuidada,
constatou-se que 62,2% (28) dos participantes relataram apresentar alguma
enfermidade. Destes, 96,4% (27) tém Hipertensao Arterial e 25,0% (7) tém Diabetes

Mellitus, segundo mostra os dados da Tabela 4.



70

Tabela 5 — Distribuicdo dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos de acordo com
as variaveis “quantidade de parentes que o cuidador informal se sente a vontade e pode
falar sobre quase tudo” e “quantidade de amigos que o cuidador informal se sente a
vontade e pode falar sobre quase tudo”. Pogos de Caldas, MG, 2018 (n=45).

Variaveis f %

Quantidade de parentes que o cuidador informal
se sente a vontade e pode falar sobre quase

tudo

Nenhum 7 15,5
1 a 2 parentes 16 35,6
3 a 4 parentes 14 31,1
Acima de 4 parentes 8 17,8
Total 45 100,0

Quantidade de amigos que o cuidador informal
se sente a vontade e pode falar sobre quase

tudo

Nenhum 7 15,6
1 a 2 amigos 20 44 .4
3 a 4 amigos 10 22,2
Acima de 4 amigos 8 17,8
Total 45 100,0

Fonte: Da autora.

A maior parte da populacdo estudada foi composta por pessoas que
possuiam de 1 a 2 parentes com quem o cuidador informal se sente a vontade e
pode falar sobre quase tudo, 35,6% (16). Nota-se também que 31,1% (14) dos
cuidadores referiram ter de 3 a 4 parentes com quem se sentem a vontade (média =
2,76; mediana = 2,00; desvio padrao =2,35; minimo = 0; maximo = 10). Com relacéo
a gquantidade de amigos com quem o cuidador informal se sente a vontade e pode
falar sobre quase tudo, constatou-se que 44,4% (20) dos participantes mencionaram
ter de 1 a 2 amigos com quem se sentem a vontade (média = 2,56 ; mediana =2,00;

desvio padréao = 2,25; minimo = 0 ; maximo =10) (Tabela 5).

7.1.2 Avaliagdo do apoio social do cuidador informal de pessoas em cuidados

paliativos

A analise da distribuicdo da avaliacdo do apoio social do cuidador informal de
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pessoas em cuidados paliativos foi realizada separadamente, considerando cada
uma das cinco dimensodes (1 - material, 2 — afetiva, 3 — emocional, 4 — informacéo e
5 — interagdo social positiva), assim como do apoio social geral. Essa avaliacéo
também foi realizada segundo as respostas para cada uma das perguntas (nunca,

raramente, as vezes, quase sempre ou sempre).

Tabela 6 — Distribuicdo da avaliacdo do apoio social do cuidador informal das pessoas em cuidados
paliativos de acordo com a Dimenséo 1 — Material. Pocos de Caldas, MG, 2018. (n=45).

Perguntas Respostas f %
A Conta com alguém que o (1) Nunca 6 13,2
ajude se vocé ficar de (2) Raramente 7 15,6
cama? (3) As vezes 7 15,6
(4) Quase sempre 8 17,8
(5) Sempre 17 37,8
D Paraleva-lo ao médico? (1) Nunca 10 22,2
(2) Raramente 6 13,3
(3) As vezes 3 6,7
(4) Quase sempre 7 15,6
(5) Sempre 19 42,2
O Para ajudéa-lo nas tarefas (1) Nunca 8 17,8
diarias, se ficar doente? (2) Raramente 11 24,4
(3) As vezes 7 15,6
(4) Quase sempre 6 13,3
(5) Sempre 13 28,9
L Para preparar suas (1) Nunca 4 8,9
refeicbes, se vocé ndo (2) Raramente 11 24.5
puder prepara-las? (3) As vezes 5 11,1
(4) Quase sempre 10 22,2
(5) Sempre 15 33,3

Fonte: Da autora.

Com relacdo a avaliacdo do apoio social de cuidador informal de pessoas em
cuidados paliativos, na dimensdo 1 — material, pode-se constatar que, das 4
perguntas que compdem essa dimensao e que apresentou menor apoio social, a
pergunta de letra “0” (Para ajuda-lo nas tarefas diarias, se ficar doente?) teve maior
frequéncia de cuidadores que responderam as alternativas nunca e raramente,
42,2% (19). Enquanto que a pergunta que apresentou maior apoio social de

cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos, mediante as respostas
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quase sempre e sempre, foi a de letra “d” (Para leva-lo ao médico?), 57,8% (26)
(Tabela 6). Com relacdo a estatistica descritiva verificou-se que a média foi de
66,56; mediana de 70,00; desvio padrao de 23,20; minimo de 20,00 e o0 maximo foi
de 100,0.

Tabela 7 — Distribuicdo da avaliacdo do apoio social do cuidador informal das pessoas em cuidados
paliativos de acordo com a Dimenséo 2 - Afetiva. Pocos de Caldas, MG, 2018. (n=45).

Perguntas Respostas f %
E Que demostre amor e (1) Nunca 1 2,2
afeto por vocé? (2) Raramente 8 17,8
(3) As vezes 5 11,1

(4) Quase sempre 3 6,7
(5) Sempre 28 66,2

I Que Ihe dé um abrago? (1) Nunca 3 6,7
(2) Raramente 9 20,0
(3) As vezes 9 20,0

(4) Quase sempre 4 8,9
(5) Sempre 20 44,4
T Que vocé ame e que 0 (1) Nunca 5 11,1
faca vocé se sentir (2) Raramente 9 20,0
querido? (3) As vezes 6 13,3

(4) Quase sempre 3 6,7
(5) Sempre 22 48,9

Fonte: Da autora.

Com relacao a avaliacdo do apoio social de cuidador informal de pessoas em
cuidados paliativos, na dimensdo 2 - afetiva, pode-se constatar que, das 3
perguntas que compdem essa dimensdo e que apresentou menor apoio social, a
pergunta de letra “t” (Que vocé ame e que o faga vocé se sentir querido?) teve maior
frequéncia de cuidadores que responderam as alternativas nunca e raramente,
31,1% (14). Enquanto que a pergunta que apresentou maior apoio social de
cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos, mediante as respostas
guase sempre e sempre, foi a de letra “e” (Que demostre amor e afeto por vocé?),
72,9% (31) (Tabela 7). Com relacdo a estatistica descritiva verificou-se que a média
foi de 75,70; mediana de 80,00; desvio padrédo de 24,38; minimo de 27,00 e o

maximo foi de 100,00.
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Tabela 8 — Distribuicdo da avaliacdo do apoio social do cuidador informal das pessoas em cuidados
paliativos de acordo com a Dimensao 3 — Emocional. Pocos de Caldas, MG, 2018.

(n=45).

Perguntas Respostas f %
Para ouvi-lo, quando (1) Nunca 2 4,5
precisar falar? (2) Raramente 13 28,9
(3) As vezes 11 24,4
(4) Quase sempre 8 17,8
(5) Sempre 11 24,4
Em quem confia ou para (1) Nunca 5 11,1
falar de vocé ou sobre (2) Raramente 15 33,3
seus problemas? (3) As vezes 5 11,1
(4) Quase sempre 6 13,4
(5) Sempre 14 31,1
Para compatrtilhar suas (1) Nunca 10 22,2
preocupacdes e medo (2) Raramente 13 28,9
mais intimos? (3) As vezes 5 11,1
(4) Quase sempre 9 20,0
(5) Sempre 8 17,8
s Que compreenda seus (1) Nunca 3 6,6
problemas? (2) Raramente 17 37,8
(3) As vezes 6 13,3
(4) Quase sempre 7 15,6
(5) Sempre 12 26,7

Fonte: Da autora

Com relacdo a avaliacdo do apoio social de cuidador informal de pessoas em
cuidados paliativos, na dimensdo 3 — emocional, pode-se constatar que, das 4
perguntas que compdem essa dimensdo e gque apresentou menor apoio social, a
pergunta de letra “p” (Para compartilhar suas preocupacdes e medo mais intimos?)
teve maior frequéncia de cuidadores que responderam as alternativas nunca e
raramente, 51,1% (23). Enquanto que a pergunta que apresentou maior apoio social
de cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos, mediante as respostas
guase sempre e sempre, foi a de letra “h” (Em quem confia ou para falar de vocé ou
sobre seus problemas?), 44,5% (20) (Tabela 8). Com relagcéo a estatistica descritiva
verificou-se que a média foi de 62,44; mediana de 60,00; desvio padrdo de 22,02;

minimo de 30,00 e o0 méaximo foi de 100,00.
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Tabela 9 — Distribuicdo da avaliacdo do apoio social do cuidador informal das pessoas em cuidados
paliativos de acordo com a Dimensdo 4 - Informagdo. Pocos de Caldas, MG, 2018.

(n=45).

Perguntas Respostas f %
C Paradar bons (1) Nunca 2 4,4
conselhos em situagéo (2) Raramente 12 26,7
de crise? (3) As vezes 14 31,1
(4) Quase sempre 7 15,6
(5) Sempre 10 22,2
G Para dar informacéao (1) Nunca 7 15,6
gue o ajude a (2) Raramente 7 15,6
compreender uma (3) As vezes 8 17,7
determinada situagéo? (4) Quase sempre 9 20,0
(5) Sempre 14 31,1

M  De quem vocé (1) Nunca 3 6,7
realmente quer (2) Raramente 10 22,2
conselhos? (3) As vezes 14 31,1
(4) Quase sempre 6 13,3
(5) Sempre 12 26,7
Q Para dar sugestdes de (1) Nunca 5 11,1
como lidar com (2) Raramente 8 17,8
problema pessoal? (3) As vezes 8 17,8
(4) Quase sempre 11 24,4
(5) Sempre 13 28,9

Fonte: Da autora.

Com relacao a avaliacdo do apoio social de cuidador informal de pessoas em
cuidados paliativos, na dimensédo 4 — informacgdo, pode-se constatar que, das 4
perguntas que compdem essa dimensdo e que apresentou menor apoio social, a
pergunta de letra “g” (Para dar informagdo que o ajude a compreender uma
determinada situacao?) teve maior frequéncia de cuidadores que responderam as
alternativas nunca e raramente, 31,2% (14). Enquanto que a pergunta que
apresentou maior apoio social de cuidadores informais de pessoas em cuidados
paliativos, mediante as respostas quase sempre e sempre, foi a de letra “q” (Para
dar sugestdes de como lidar com problema pessoal?), 53,3% (24) (Tabela 9). Com
relacdo a estatistica descritiva verificou-se que a média foi de 66,67; mediana de
65,00; desvio padréao de 20,89; minimo de 25,00 e o maximo foi de 100,00.



75

Tabela 10 - Distribuicdo da avaliacdo do apoio social do cuidador informal das pessoas em cuidados
paliativos de acordo com a Dimenséo 5 — Interacdo Social Positiva. Pocos de Caldas,
MG, 2018. (n=45).

Perguntas Respostas f %
R  Com quem fazer coisas (1) Nunca 5 111
agradaveis? (2) Raramente 15 33,3
(3) As vezes 7 15,6
(4) Quase sempre 7 15,6
(5) Sempre 11 24,4
N  Com quem distrair a (1) Nunca 4 8,9
cabeca? (2) Raramente 13 28,9
(3) As vezes 10 22,2
(4) Quase sempre 9 20,0
(5) Sempre 9 20,0
J Com quem relaxar? (1) Nunca 11 24,4
(2) Raramente 12 26,7
(3) As vezes 4 8,9
(4) Quase sempre 8 17,8
(5) Sempre 10 22,2
F  Para se divertir junto? (1) Nunca 5 11,1
(2) Raramente 12 26,7
(3) As vezes 11 24,4
(4) Quase sempre 6 13,4
(5) Sempre 11 24,4

Fonte: Da autora.

Com relacao a avaliacdo do apoio social de cuidador informal de pessoas em
cuidados paliativos, na dimensdo 5 — interacdo social positiva, pode-se constatar
que, das 4 perguntas que compdem essa dimensao e que apresentou menor apoio
social, a pergunta de letra “” (Com quem relaxar?) teve maior frequéncia de
cuidadores que responderam as alternativas nunca e raramente, 51,1% (23).
Enquanto que as perguntas que apresentaram maior apoio social de cuidadores
informais de pessoas em cuidados paliativos, mediante as respostas quase sempre
e sempre, foram as de letras “r’ (Com quem fazer coisas agradaveis?), “n” (Com
guem distrair a cabeca?) e “” (Com quem relaxar?), cada uma delas com 40,0% (18)
(Tabela 10). Com relacdo a estatistica descritiva verificou-se que a média foi de
61,11; mediana de 65,00; desvio padrédo de 23,47; minimo de 20,00 e 0 maximo foi

de 100,00.
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Com relacdo a estatistica descritiva da Escala de Apoio Social geral, ou seja,
contemplando todas as questdes das cinco dimensdes, verificou-se que a média foi
de 66,22; mediana de 67,00; desvio padrdo de 18,32; minimo de 29,47 e 0 maximo
foi de 100,00.

Tabela 11 — Avaliacdo da consisténcia interna por meio da aplicagcdo do coeficiente interno Alpha
Cronbach’s referente a Escala de Apoio Social em todos as cinco dimensfes e no
apoio social geral . Pocos de Caldas, MG, 2018. (n+45).

Escala de Apoio Social Alpha Cronbach’s
Dimensao 1 — Material 0,765
Dimensao 2 — Afetivo 0,831
Dimensao 3 — Emocional 0,803
Dimensé&o 4 — Informagéo 0,790
Dimenséo 5 — Interagdo Social Positiva 0,861
Apoio Social Geral 0,924

Fonte: Elaboracéo do autor

Para a avaliacdo da consisténcia interna do instrumento utilizado, Escala de
Apoio Social, foi aplicado o coeficiente interno de Alpha de Cronbach, que teve na
escala geral como valor de 0,924, e em todas as cinco dimensdes o valor de Alpha
foi superior a 0,7, destacando a dimenséo 5 (Interacdo Social Positiva) que obteve o
valor de 0,861. Com esses resultados, considerou-se adequada a consisténcia
interna do instrumento para os itens avaliados e correlacionados uns aos outros,
apresentando homogeneidade, o que apontou para alta confiabilidade do

instrumento para este estudo.
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Tabela 12 - Distribuicdo dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos de acordo com
a classificacdo do apoio social, para cada dimensdo e o apoio social geral. Pocos de

Caldas, MG, 2018. (n=45)

Escala

Classificag&o do Apoio Social

Baixo

Alto

Total

Dimenséao 1 — Material

Dimenséao 2 — Afetiva

Dimenséo 3 — Emocional

Dimenséo 4 — Informacéo

Dimensdo 5 — Interac&o social positiva

Apoio Social Geral

19 (42,2%)
20 (44,4%)
19 (42,2%)
21 (46,7%)
22 (48,9%)
21 (46,7%)

26 (57,8%)
25 (55,6%)
26 (57,8%)
24 (53,3%)
23 (51,1%)
24 (53,3%)

45 (100%)
45 (100%)
45 (100%)
45 (100%)
45 (100%)
45 (100%)

Fonte: Da autora.

Referente a classificagdo do apoio social dos cuidadores informais de

pessoas em cuidados paliativos, pode-se observar pelos dados da Tabela 12 que o

apoio social alto foi mais frequente nas dimensdes 1 — material e 3 — emocional,

ambas com os valores de 57,8% (26). Enquanto que o apoio social baixo foi mais

frequente na dimenséo 5 — interacdo social positiva, 48,9% (22). Cabe destacar que,

no apoio social geral, ao considerar todas as perguntas da escala, encontrou-se

maior predominio de cuidadores com apoio social alto, 53,3% (24).
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7.1.3 Andlise univariada dos fatores associados ao apoio social dos cuidadores

informais de pessoas em cuidados paliativos

Tabela 13 - Analise univariada dos fatores associados ao apoio social dos cuidadores informais de
pessoas em cuidados paliativos conforme as variaveis “sexo”, “faixa etaria”, “estado
civil’, “crenca religiosa”, “nimero de filhos” e “renda familiar mensal’. Pocos de Caldas,
MG, 2018. (n=45).

Apoio social Apoio social

Variaveis . Valor-p OR IC 95%
baixo alto

Sexo
Masculino 4 (44,4%) 5 (55,6%) 1,000* 0,894
Feminino 17 (47,2%) 19 (52,8%) 1,000 0,206 - 3,883
Faixa etaria
Até 50 anos 14 (60,9%) 9 (39,1%) 0,051** 3,333 0,977-11,373
Acima de 50 anos 7 (31,8%) 15 (68,2%) 1,000
Estado civil
Com companheiro (a) 10 (35,7%) 18 (64,3%) 0,059** 0,303
Sem companheiro (a) 11 (64,7%) 6 (35,3%) 1,000 0,086 -1,68
Crencareligiosa
Catdlica 14 (41,2%) 20 (58,8%) 0,299* 0,400
Outros 7 (63,6%) 4 (36,4%) 1,000 0,098 - 1,631
Numeros de filhos
Sem filhos 6 (54,5%) 5 (45,5%) 0,547** 1,520 0,388 -5,960
Com filhos 15 (44,1%) 19 (55,9%) 1,000
Renda familiar mensal
Até 1850 7 (53,8%) 6 (46,2%) 0,538** 1,500 0,411-5,476
Acima de 1850 reais 14 (43,8%) 18 (56,2%) 1,000

Fonte: Da autora.

*Aplicacé@o do Teste Exato de Fisher

** Aplicacdo do Teste Qui-Quadrado de Pearson

OR=0dds ratio (razdo de chances)

IC= Intervalo de Confianca (inferior/superior)

Ao analisar possiveis associacdes entre o0 apoio social e as variaveis

mencionadas (sexo, faixa etaria, estado civil, crenca religiosa, numero de filhos e

renda familiar mensal), por meio da Tabela 13, observou-se que ndo houve

associacdo significativa de nenhuma dessas variaveis com 0 apoio social de

cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos (P>0,05). Mas cabe

destacar que as variaveis faixa etaria e estado civil apresentaram valores-p proximos



ao nivel de significancia, p=0,051 e p=0,059, respectivamente.
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Tabela 14 — Andlise univariada dos fatores associados ao apoio social dos cuidadores informais de
pessoas em cuidados paliativos conforme as variaveis “escolaridade”, “doenga crénica

U]

no cuidador”, “atividade trabalhista do cuidador’, “tempo de cuidado em anos”, “carga
horaria diaria de cuidados” e “residéncia com a pessoa”. Pogos de Caldas, MG, 2018.

(n=45).

Variaveis Apoio - Apoio social 0, oR IC 95%
social baixo alto

Escolaridade

Até o ensino fundamental 8 (44,4%) 10 (55,6%) 0,807** 0,862

Acima do ensino fundamental 13 (48,1%) 14 (51,9%) 1,000 0,260 - 2,854

Doencga cronica no cuidador

Nao 14 (51,9%) 13 (48,1%) 0,393** 1,692 0,504 - 5,684

Sim 7(38,9%) 11 (61,1%) 1,000

Atividade trabalhista do

cuidador

N&o 13 (50,0%) 13(50,0%0) 0,600** 1,375 0,418-4,528

Sim 8(42,1%) 11 (57,9%) 1,000

Tempo de cuidado em anos

Até 2 anos 16 (53,3%) 14 (46,7%) 0,205 2,286 0,629 - 8,313

Acima de 2 anos 5(33,3%) 10 (66,7%) 1,000

Carga horaria diaria de

cuidados

Até 10 horas 15 (51,7%) 14 (48,3%) 0,360** 1,786 0,513-6,214

Acima de 10 horas 6 (37,5%) 10 (62,5%) 1,000

Reside com a pessoa

N&o 1(16,7%) 5(83,3%) 0,193* 0,190 0,020-1,779

Sim 20 (51,3%) 19 (48,7%) 1,000

Fonte: Da autora.

*Aplicacéo do Teste Exato de Fisher

** Aplicacdo do Teste Qui-Quadrado de Pearson

OR=0dds ratio (razdo de chances)
IC= Intervalo de Confianca (inferior/superior)

Na analise realizada, conforme representada na Tabela 14, constatou-se que

nenhuma variavel (escolaridade, doenca crénica no cuidador, atividade trabalhista

do cuidador, tempo de cuidado em anos, carga horaria diaria de cuidados e

residéncia com a pessoa) apresentou associacao significativa com o apoio social de

cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos (P>0,05).
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Tabela 15 — Andlise univariada dos fatores associados ao apoio social dos cuidadores informais de
pessoas em cuidados paliativos conforme as variaveis “possui curso de cuidador”,
“tempo de diagndstico do cancer”, “presenga de outro cancer”, “presenga de doencga
cronica na pessoa cuidada”, “quantidade de parentes que o cuidador informal se
sente a vontade e pode falar sobre quase tudo” e “quantidade de amigos que o
cuidador informal se sente a vontade e pode falar sobre quase tudo”. Pogos de

Caldas, MG, 2018. (n=45).

Variaveis

Apoio
social
baixo

Apoio
social alto

Valor-p

OR

IC 95%

Possui curso de
cuidador

Nao

Sim

Tempo de
diagnostico do
cancer

Até 2 anos

Acima de dois anos

Presenca de outro
cancer

N&o

Sim

Presenca de doenca
crbnica na pessoa
cuidada

N&o

Sim

Quantidade de
parentes que o
cuidador informal se
sente a vontade e
pode falar sobre
guase tudo

Até 2 parentes

Acima de 2 parentes

Quantidade de
amigos que o
cuidador informal se
sente a vontade e
pode falar sobre
guase tudo

Até 2 amigos

Acima 2 amigos

20 (47,6%)
1 (33,3%)

19 (52,8%)
2 (22,2%)

12 (50,0%)
9 (42,9%)

6 (35,3%)
15 (53,6%)

12 (52,2%)
9 (40,9%)

15 (55,6%)
6 (33,3%)

22 (52,4%)
2 (66,7%)

17 (47,2%)
7 (77,8%)

12 (50,0%)
12 (57,1%)

11 (64,7%)
13 (46,4%)

11 (47,8%)
13 (59,1%)

12 (44,4%)
12 (66,7%)

1,000*

0,143*

0,632*

0,233**

0,449**

0,143**

1,818
1,000

3,912
1,000

1,333
1,000

0,473
1,000

1,576
1,000

2,500
1,000

0,153 -21,617

0,713 - 21,461

0,411 - 4,330

0,137 - 1,636

0,484 — 5,127

0,724 -8,635

Fonte: Da autora

*Aplicacdo do Teste Exato de Fisher OR=0dds ratio (razéo de chances)
** Aplicacdo do Teste Qui-Quadrado de Pearson

(inferior/superior)

IC= Intervalo de Confianca



81

Na andlise realizada, conforme representada na Tabela 15, constatou-se que
nenhuma variavel (possui curso de cuidador, tempo de diagnéstico do cancer,
presenca de outro céancer, presenca de doenca cronica na pessoa cuidada,
quantidade de parentes que o cuidador informal se sente a vontade e pode falar
sobre quase tudo e quantidade de amigos que o cuidador informal se sente a
vontade e pode falar sobre quase tudo) apresentou associacdo significativa com o

apoio social de cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos (P>0,05).

7.2 RESULTADOS QUALITATIVOS

De acordo com o referencial de Braun e Clarke (2006), a codificacdo
(APENDICE D) e a construgédo do tema central e subtemas foram realizadas por

duas pesquisadoras e estdo apresentadas a seguir.



Tema central - Apoio social para o cuidador: impoténcia diante do cancer

O que move
para o apoio

Para onde
move o
apoio

Apoio social
percebido e
néo
percebido

» Complexidade da doenca, do cuidado e do
ser cuidado

» Nulidade da pessoa para o cuidado

» Crencae fé

> Religido e espiritualidade

» Familia, amigos e profissionais da saude:
unilateralidade da busca

» Afetividade, materialidade, racionalidade,
emocionalidade

> Relacionalidade

82
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Tema central

Embora os cuidadores apresentem necessidades de ajuda para enfrentar as
adversidades do adoecimento marcado pelo intenso sofrimento, na sua percepcao,
muitas vezes, essas necessidades ndo sao supridas e os levam a se sentir
impotentes diante de uma pessoa dificil, nervosa, e de uma doenga avassaladora,
destruidora e que, mesmo diante dos esforcos empreendidos para o cuidado, a
morte € o Uunico desfecho. Percebe-se o envolvimento do cuidador para
desempenhar o cuidado, o que acaba por afetad-lo intensamente, inclusive a sua
propria existéncia, levando-o a buscar apoio, apesar de ser um movimento unilateral,

apenas do cuidador.

Subtema 1: O que move para 0 apoio

v' Complexidade da doenca, do cuidado e do ser cuidado

Os cuidadores percebem o cancer como uma doenca ingrata, algo destruidor,
fatal e que “engole” o ser humano, como retratado nos depoimentos:
“[...] vocé tem que conviver com uma pessoa com cancer terminal..fatal”.
“[...] ela engole e destréi o ser humano, essa doenca € ingrata mesmo (Iris,
02)”.
Desse modo, as pessoas acometidas por cancer sao nervosas e dificeis, o
que torna o cuidado ainda mais complexo, como exemplificado nos depoimentos:
“[...] Cuidar dele € normal, as vezes ele fica nervoso..ele fica assim, meio
nervoso, mais assim... apreensivo (Beatriz,19)”".
“[...] Quando eu soube da noticia eu chorei muito, nossa... Nao pela
doenca, mas pelo que eu ia passar, olha ele tem um génio muito dificil, ele
€ muito impaciente (Leandra,21)”.
“[...] E na minha cabeca veio, martirio, € a Gnica coisa que eu pensei, vai ser
uma escravidao. S6 isso, mais nada, eu pensei € 0 que eu ia e vou passar
com ele (Beatriz,19)".

Essa situacdo afeta muito o cuidador, como diziam [...] a gente abala, € dificil
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para todo mundo(Helena,18). E leva os cuidadores a se sentirem impotentes, pelo
fato de tratar de uma doenca que destrOi a pessoa e por ser sua primeira
experiéncia como cuidador, como apresentado em alguns depoimentos

“[...] € uma situagéo.. eu estou aprendendo a lidar, e conforme vai

aparecendo, a gente vai aprendendo (Marcia, 20)”.

“[...].a gente esta aprendendo a lidar, o que deve fazer e se pode fazer

(Sergio ,23)".

Mesmo diante dos esforgos realizados pelos cuidadores para aprender a lidar
com o doente e com a complexidade da doenca marcada pelo intenso sofrimento,
eles se sentem impotentes, pois a falta de perspectiva de cura da doenca leva os
cuidadores a acreditarem que a morte € o Unico desfecho.

“[...] Entdo, é uma doenca que vocé ja viu, ja sabe o resultado. A morte vem
com dificuldade. Esta certo que a morte vai vir para todo mundo, sé que é
uma morte lenta, uma morte sofrida. (Ana, 20)".

“[...] porque essa doenca é um baque! o primeiro impulso que vem na
cabeca, é que ela vai morrer (Rita, 38) .

“[...] cancer é perigoso, ela ja vai morrer (Gisele,45)”.

O sentimento de perda iminente pela crenca de que cancer ndo tem cura
afeta a pluridimensionalidade do cuidador, como diziam [...] eu estou sendo forte,
mas nao esta sendo facil ndo...eu tenho € medo de perder...mais eu sei que vou
perder ele (olhar triste)...eu sinto e 0 médico nao fala nada mais (Isis, 06)”.

Entretanto, observou-se que o adoecimento de um familiar tem 0s seus
aspectos positivos, por favorecer a unido da familia e a oportunidade de retribuicéo.

“[...] as vezes a doenca veio para ajudar a familia a se entender!
(Michele,32)”.
“[...] € um meio de recompensa porque ele cuidou de mim, agora é a hora de

cuidar dele e fazer minha parte, minha obrigacao (Rita, 38)”.

Diante das demandas crescentes do adoecido, o cuidador acaba por dedicar-
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se integralmente ao cuidado, levando ao comprometimento das suas atividades de

vida diaria, lazer, salide e seu proprio existir.

v" Nulidade da pessoa para o cuidado.

Com o agravamento da doenca o cuidador passa a dedicar a maior parte do
seu tempo aos cuidados, o que leva a abdicacdo da sua vida, como apresentado
nos depoimentos.

“[...] ai minha vida ficou assim: nossa! eu saio e fico pensando se esta
acontecendo alguma coisa. Nunca saio, e quando eu saio, fico com a
cabeca I3, fico de olho no celular sempre, esperando para ver se alguém vai
me ligar (Leandra,21)”.

“[...] @ minha vida esté parada (risos). Eu sai do servi¢o, ai eu tenho que
cuidar de casa, dos filhos e dele, entdo a gente vai se esquecendo da gente
um pouquinho. A prioridade agora tem que ser ele (Daniela, 41)”.

“[...] entdo, eu esqueco de mim, ndo sei de mim ndo, eu vou levando
(Irene,36)”.

Esse contexto pode levar as pessoas a diferentes necessidades de ajuda,
tais como material, emocional, afetiva, informacional, para enfrentar as dificuldades
decorrentes da doenca, do doente, do cuidado e da propria vida, podendo ser

percebidas ou néo.

v Acrencae afé

A crenca e a fé levaram os cuidadores a acreditar que o cotidiano pode ser vivido
com mais leveza, porque Deus € capaz de ajuda-los a enfrentar a situagcdo, como
retratado nos depoimentos.

“[...] Deus é essencial, eu peco a ele todos os dias, eu tenho a minha oragao.
Eu peco forca para ele ensinar. Quando eu estou com algum problema eu
vou e Deus fala com meu coracéo (Rita, 38)”.

“[...] eu sempre acreditei que eles véo ficar bem. Entdo a partir do momento
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gue vocé acredita em Deus, vai dar certo. Entdo ai vocé ndo sofre muito.
Quando a gente coloca uma coisa ha mao de Deus nada tira (Beth,37)”.
“[...] se vocé num segurar na mao de Deus, vocé ndo consegue sobreviver,

vocé entra em depresséo, vocé faz loucura (Julia, 03)”.

Subtema 2 - Para onde move 0 apoio

v Religido e espiritualidade.

A religido e a espiritualidade fortaleceram os cuidadores a enfrentarem o
cotidiano de sofrimento, a aceitar melhor a perda, a cultivarem a esperanca e
acreditar que tudo vai dar certo. Os depoimentos retratam a relevancia da religido e
da espiritualidade.

“[...] Ir aigreja e ler a biblia me ajuda a fortalecer. E algo que me deixa bem
(Rita, 38)”.

“[...] Deus esta me dando for¢cas que eu nao tenho. Eu busco ai
exclusivamente em Deus, se eu ndo tivesse Deus, eu nao faria nada é ele
que esté me fortalecendo (Ana, 20)”.

“[...] A gente tem que ter forca para levar e esperando que Deus faca
também o possivel (Marcela,22)”.

“[...] Deus é o centro da minha casa. Tudo eu entrego nas maos de Deus.
Aquilo que for da vontade dele, Deus vai fazer. O que tiver de acontecer vai
Acontecer (Romilda,29)”.

“[...] Ent&o, a partir do momento que vocé acredita em Deus, vai dar certo.

Entdo, ai vocé ndo sofre muito (Renata, 33)”.
A manifestacdo de fé dos cuidadores frente a doenca e ao doente € algo
inerente ao ser humano e constitui importante apoio para ajuda-los a compreender

os fatos da vida.

v" Familia, amigos e profissionais de saude: a unilateralidade da busca
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O cuidador também recorre a familia, aos amigos e aos profissionais de
saude, em busca de apoio. Contudo, percebe-se que esse movimento é unilateral,
apenas por parte do cuidador, como retratado nos depoimentos:

“[...]Tem um irmédo que vem e ajuda a dar banho, mas sé quando precisa,
guando ele esta muito fraco (Fatima, 31)”.

“[...] conto com a minha irm&, mas quando ela pode vir, ela vem, e com 0s
meus irmdos para ficar na fila de madrugada, para esperar a consulta
(Sonia, 15)”.

“[...] meus amigos e meu filho me ajudam, quando precisa levar ele no
médico (Karla, 28)”.

“[...] meu vizihho me ajuda quando precisa buscar um remédio
(Valquiria,42)”.

Na percepcao dos cuidadores, os profissionais de saude, principalmente
meédico, fisioterapeuta, psicéloga e nutricionista da Unidade de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (UNACON), séo referidos como os principais agentes
para apoio.

“[...] eu busco ajuda direto do CACON, ¢é a Unica pessoa que da suporte para
a gente. Porque PSF a gente foi, quase néo teve, s6 l& mesmo. Tudo que a
gente precisa até hoje € so la. A psicéloga e a fisioterapeuta... é s6 la. L4 é

uma bencdao (Daniela,41)”.

Por outro lado, os profissionais da Atencdo Béasica sdo pouco
mencionados, apesar de terem sua bondade reconhecida.
“[...] as meninas do posto de saude, a enfermeira la € muito boazinha, elas
ajudam em termos de transporte, elas que da uma forca para gente (Sergio,
23)”".

E ainda essa relacdo tornou-se mais fragilizada pelos ruidos da
comunicacao e da competéncia dos profissionais.
“[...] aqui num é lugar disso (troca de sonda nasoentérica), se tem que trocar

€ na policlinica. Mas eu nédo sei se a enfermeira da policlinica num sabe, e o
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gue ela arranjou, ela arrebentou dentro a sonda (Maraiza, 08)”.

“[...] entdo a comunicacdo estava muito dificil, entende? Mais é a falta de
boa vontade que estava faltando ali também, entendeu? E dificil, muito
dificil... (Jandira, 07)”.

Subtema 3 - Apoio social percebido e ndo-percebido

v'  Afetividade, emocionalidade, materialidade e racionalidade.

Embora os cuidadores tenham manifestado a falta de uma pessoa que o0s
ame e faca se sentir queridos, apreende-se que o0 apoio afetivo percebido advém
principalmente da igreja e dos irmdos da igreja evangélica, conforme os
depoimentos.

“[...] tudo que eu precisar tem que ser eu e Deus e tem os irmaos da igreja,
se eu precisar se eu falar todo dia tem uma aqui, porque a irmandade néo
deixa a gente passar falta de nada, eles tém me suprido. Eles vém aqui fazer

visita e faz a oracdo (Ana,20)”.

Quanto ao apoio emocional, constatou-se que os cuidadores referiram ter
pessoas em quem eles confiam para falar sobre seus problemas, no entanto, ha
dificuldade para compartilhar seus medos e preocupacdes. Desse modo, os desafios
do cuidado sdo enfrentados isoladamente, mesmo tendo os filhos e os amigos,
como elucida o depoimento.

“[...] meu filho eu sei que eu posso confiar nele, os meus amigos o que eles

podem fazer para me ajudar eles fazem, sédo pessoas queridas (Karla,28)”.

Em relacdo ao apoio material, os cuidadores buscavam o posto de saude

e, principalmente a UNACON, para consultas e para o transporte da pessoa
adoecida para o tratamento, como diziam.

“[...] posto de saude as vezes. Esses dias a gente precisava fazer uns

exames l& em Sorocaba, ai o posto de saude aqui que ajudou a gente a

arrumar uma ambuléncia para a gente ir.( Michele,32)”.
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“[...] O socorro que a gente tem é |4 no CACON. Toda vez que precisou,
sempre fui bem atendida, ele é super bem atendido. Se eu reclamar eu

estou mentindo, Gracas a Deus até hoje deu tudo certo (Fatima, 31)”.

No entanto, os cuidadores encontraram dificuldades em contar com
alguém para ajuda-lo nas tarefas diarias. Assim, somente quando solicitados e se
houvesse disponibilidade, um familiar Ihe ajudava, como mencionado no
depoimento:“[...] tem um irm&o que vem e ajuda a dar banho, mas s6 quando
precisa, quando ele esta muito fraco (Fatima, 31)”.

As informagbes que os cuidadores buscavam relacionavam-se aos
cuidados com alimentacdo e com o tratamento. Desse modo, eles recorriam ao
médico e a nutricionista.

“[...] eu busco no CACON as informac¢des mais que eu preciso, por exemplo:
em questdo de alimentacdo, em questdo de medicamento. Ai vocé vai
descobrindo as coisas, porque cada pessoa tem um jeito de cuidar das
coisas ( Joana,18)”.

“[...] eu pergunto para os médicos. N&o fico assim perguntando para outras
pessoas, entendeu? Eu ja vou.. e ja pergunto. Na época foi assim, a
nutricionista me deu muita atencdo, me ajudou muito nessa parte de

alimento (Irene,36)”.

Contudo, as suas necessidades eram parcialmente atendidas, porque eles
nao obtinham informagcbes que os ajudassem a compreender a situacdo, como
revelado no depoimento: “[...] me preocupa demais depois que ele comecou a fazer
a quimio. A Unica coisa que eu posso fazer colocar uma meia no pé é ficar junto, e
geralmente um cha qualquer coisa porque geralmente ndo tem muito o que fazer, o
povo do CACON fala. Porque depois que toma aquilo passa mal mesmo. Eu me
sinto numa situacao ruim, vocé nao sabe o que fazer, mas a gente fica do lado fica

firme (Carolina, 11)”".

v Relacionalidade.
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Os dados apontam para a dificuldade de os cuidadores estabelecerem
novos contatos. Tal situacdo pode estar relacionada a sobrecarga de atividades, ao
tempo dedicado ao cuidado e ao afastamento da atividade trabalhista, o que
concorre para afastar-se dos amigos e para o isolamento social do cuidador.

“[...] Porque eu nao procuro amizade, ndo sou de fazer amizade, eu me
fecho. (Ana,20)".

‘...] entdo volta naquela histéria la...as vezes vocé vai ficando
sobrecarregada, porque Vvocé tem se virar sozinha, ai vocé vai se
carregando (Irene,36)”.

“[...] agora minha vida ficou presa, porque de primeiro é como eu falo se me
desse vontade de sair, se eu quisesse voltar para casa voltava. Agora eu
estou meia presa sim. Mais nada que me impeca também de fazer aquilo
gue eu queira. Se tiver que visitar alguém ele vai junto com a gente. Quando
ele ndo quer ir a gente vai e volta logo. Entdo esse compromisso,
assim...ficamos meia presa sim. A gente vai daqui dali e as coisas vao
fluindo (Brissia,35)”.

Verificou-se também que a impossibilidade de realizar atividades de lazer
esta relacionada com a sobrecarga de tarefas, como mencionado na fala da
cuidadora: “[...] eu saio do servico e tenho que cuidar de casa, dos filhos e dele.
Entdo a gente vai se esquecendo da gente pouquinho. A gente esquece, ndo tem

jeito. A prioridade agora tem que ser ele, até ele se recuperar (Daniela, 41)”.
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8 DISCUSSAO

8.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

Nesta investigacdo, o perfil dos participantes assemelhou-se ao encontrado
em outros estudos, com relacdo ao sexo feminino (BOAVENTURA; BORGES;
OZAKI, 2016; GUERRERO-NAVA et al., 2016; PEDRAZA, 2015; SOUZA et al.,
2015), a faixa etaria de 50 anos (DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018; GUERRA
et al., 2017; JESUS; ORLANDI; ZAZZETTAZ, 2018; GUERRERO-NAVA et al., 2016;
PEDRAZA, 2015); e ao estado civil, de serem/eram casados(as) ou viver com
companheiro(a), (JESUS; ORLANDI; ZAZZETTAZ, 2018; GUERRERO-NAVA et al.,
2016; PEDRAZA, 2015; SOUZA et al., 2015).

Segundo Bicalho, Lacerda e Catafesta (2008) o predominio das mulheres
cuidadoras reflete a condi¢cdo associada ao género. Esse € um fator sécio-histérico,
ou seja, a mulher sempre foi responsavel por manter o funcionamento do lar e o
cuidado com os filhos, enquanto o papel do homem era o de trabalhar fora para
garantir o provimento financeiro da familia. Mesmo com muitas mudancas
relacionadas a insercdo da mulher no mercado de trabalho, ainda é comum a elas
desempenhar o papel de cuidadora (ARAUJO et al., 2013; RICO-BLAZQUEZ et al.,
2014; SEDREZ-CELICH et al., 2016).

Cabe destacar o fato de essas mulheres se encontrarem em uma faixa etaria
madura, que pode estar permeada por problemas psicolégicos, sociais e biologicos,
0 que pode comprometer sua satde (ARAUJO et al., 2013). Muitas assumem o
cuidado do conjuge pela relacdo da obrigacdo matrimonial (ELSEN, 2004).

No presente estudo, a crenca religiosa catélica foi predominante, uma vez
que o IBGE em 2010 apontou que 64,6% da populacdo brasileira se declararam
catélicos (IBGE, 2010), o que corrobora também com as investigacdes de
Delalibera, Barbosa e Leal (2018) e Meneguim e Ribeiro (2016), sendo que a crenca
e a espiritualidade podem ser consideradas fatores positivos no processo de cuidar
(MOREIRA; FERREIRA; COSTA JUNIOR, 2012).

A espiritualidade pode ser um fator que minimiza o sofrimento do cuidador na

assisténcia prestada ao adoecido, pelo fato de influenciar positivamente diante do
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sentimento de ansiedade e de angustia para o enfrentamento da doenca,
melhorando sobremaneira na qualidade de vida de todos envolvidos nesse processo
(ESCOBAR, 2012; VARGAS, 2010).

O numero de filhos de um a dois, constatado no presente estudo, também foi
encontrado na pesquisa de Melo, Rodrigues e Schmidl (2009).

Na variavel renda familiar mensal dos cuidadores informais estudados,
observou-se que os achados assemelham-se a outros estudos (ARAUJO et al.,
2013; BOAVENTURA; BORGES; OZAKI, 2016; PESSANO et al., 2017; SEDREZ-
CELICH et al., 2016).

Cabe destacar que o baixo rendimento do cuidador informal pode trazer
dificuldades na assisténcia prestada ao adoecido, uma vez que dificulta o acesso
aos insumos, as medicacdes, entre outras necessarias para a prestacao de cuidado
(MARTINS; CORTE; MARQUES, 2014).

A escolaridade da maioria dos participantes da presente pesquisa foi o ensino
médio completo e esse achado assemelha-se com outros estudos (ALDANA;
BALFE, 2016; ANJOS et al., 2015; DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018; JEON;
NA, 2017; MICHAEL et al., 2017; ONORIO et al., 2015; PEDRAZA, 2015; SALDANA;
ALCANTARA, 2015). Essa variavel influencia na qualidade de assisténcia prestada a
pessoa tendo em vista a complexidade dos cuidados de uma pessoa em cuidado
paliativo. Com isso, os cuidadores podem enfrentar desafios quando necessitam
realizar alimentacdes adequadas, principalmente em uso de alimentacdo enteral,
bem como medicar o paciente e ter ciéncia das vias de administracdo (MENEZES et
al., 2011).

Por outro lado, cuidador com maior escolaridade consegue transferir mais
adequadamente informacfes acerca da pessoa que esta sob seus cuidados para a
equipe de saude, ter melhor compreensédo dos fatos no que se refere também aos
sentimentos do paciente, para que aquele possa ter mais empatia e um cuidar mais
holistico (ANDRADE et al., 2009).

Quanto aos habitos de vida, a maioria dos participantes negaram o uso do
cigarro e do alcool, bem como a realizacdo da atividade fisica, o0 que coaduna com
0s resultados dos estudos de Olanda, Passos e Dias (2015) e Muniz e
colaboradores (2016).



93

Em relacdo as atividades de lazer, os participantes, em sua grande maioria,
nao as realizavam. Segundo Fonseca, Penna e Soares (2008), alguns cuidadores
informais ndo consideram importante realizar algum tipo de atividade social e de
lazer, e consideraram essa questdo em suas vidas como segundo plano.

Outro fator que corrobora para a nao-realizacdo de atividade de lazer pode
estar relacionado com a complexidade e a responsabilidade com o cuidado. Com
isso, as atividades de vida diaria passam a ter menos relevancia e o cuidador se
volta para os cuidados familiares (BALLARIN et al., 2016).

Além disso, Venegas e Alvarado (2010) apontaram o0 cansaco intenso, a
cefaleia, a depresséo e o medo e algumas vezes o uso de calmantes, assim como a
sobrecarga. Borghi et al. (2013) e Wasner, Paal e Borasio (2013) acrescentaram que
esses fatores contribuem para diminuicdo das atividades sociais e de lazer. Desse
modo, o cuidador renuncia a propria vida ao cuidar do adoecido; com isso, ele deixa
de lado seus e desejos e vontades, para satisfazer os desejos do doente (OLIVEIRA
et al., 2013).

Com relacao a atividade trabalhista, a maioria dos participantes disseram néo
exercer atividade profissional; porém, como observado na literatura, os cuidadores
executam atividades de maneira informal e dedicam-se as tarefas do lar. Sendo
assim, ha acumulo de atividades como gerenciar o funcionamento da propria
residéncia e a oferta da assisténcia ao adoecido (ANJOS et al., 2015; MONTEIRO;
MAZIN; DANTAS, 2015).

Por tais razdes, muitos cuidadores informais pedem demissdo das suas
atividades laborais, para se dedicar as atividades do lar, o qual permanecera sob
sua responsabilidade, e as atividades de cuidado (BALLARIN et al., 2016). Cabe
inferir que a carga horaria semanal de trabalho dos cuidadores que exerciam
atividades laborais pode intensificar a sobrecarga e influenciar na saude do
cuidador.

Embora a presenca de doenga cronica ndo tenha sido autorreferida pela
maioria dos participantes, constatou-se que, entre aqueles que referiram, a
hipertensdo arterial sistémica foi predominante. Essa realidade coaduna com os
resultados encontrados na populacdo brasileira em que a hipertensédo arterial
acomete cerca de 31,2 milhdes de pessoas (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
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CARDIOLOGIA, 2016). Dados esses também encontrados em outros estudos
(ANJOS et al., 2015; MATOS; DECESARO, 2012; MUNIZ et al., 2016). O resultado
do presente estudo diverge do encontrado por outros pesquisadores que
evidenciaram a ansiedade como sendo a doenca mais referida entre os cuidadores
informais (GUERRA et al., 2017).

No presente estudo, o periodo dedicado ao cuidado do adoecido foi entre um
a dois anos. Resultados semelhantes foram encontrados em outras investigactes
(ANJOS et al., 2015; ARAUJO et al., 2013; GUERRA et al., 2017;)

Matos e Decesaro (2012) destacaram que, quanto maior for a dedicacao
somada ao tempo de cuidar, faz com que os cuidadores adoecam em funcdo da
assisténcia intensa. Muitos podem apresentar estresse, cansaco, fadiga e alguma
patologia apds o inicio das atividades como cuidador informal.

Em relacdo ao grau de parentesco entre o cuidador informal e o adoecido,
constatou este estudo que a maioria era filho(a) e esposo(a). Achados semelhantes
aos apresentados em outras investigacdes (ARAUJO et al., 2013; JESUS;
ORLANDI; ZAZZETTA, 2018; MARCHI; CARREIRA; SALES, 2015; SALDANA;
ALACANTARA, 2017; VIEIRA; SERRANO; LIMA, 2014; TRINDADE et al., 2017).

Percebe-se que na populacéo brasileira ndo € comum contratar um cuidador,
seja por guestdes culturais, como também por questdes financeiras.

Sendo assim, pelo tempo despendido no cuidado e o vinculo afetivo que a
pessoa estabelece com o seu ente em cuidados paliativos, podera gerar ou
aumentar no cuidador informal uma sobrecarga fisica e emocional pela
complexidade dos cuidados (ARAUJO et al., 2011).

Com relacéo a carga horéria diaria de cuidados, constatou-se que 66,6% dos
cuidadores dedicavam mais de cinco horas diarias de cuidados, o que corrobora
com os estudos Saldafia e Alcantara (2017), que foi de 5 horas, e de Guerra e
colaboradores (2017), mais de 12 horas.

Segundo Proenca (2012), o tempo dedicado aos cuidados depende do
estagio da doenca, uma vez que no inicio os adoecidos ainda possuem uma
autonomia, por essa razdo, o tempo dispensado no cuidado nao € prolongado. Com
a progressdo da doenca, os cuidados serdo intensificados, bem como o tempo

dispensado a assisténcia.



95

Quando questionados se o cuidador residia com o adoecido, quase a
totalidade dos participantes revelaram residir, 0 que vai ao encontro dos resultados
de outros estudos (BOAVENTURA; BORGES; OZAKI, 2016; LINS; ROSAS; NERI,
2018; MONTEIRO; MAZIN; DANTAS, 2015; RABELO; NERI, 2016; VIEIRA;
SERRANO; LIMA, 2014).

Partilhar da convivéncia de um membro da familia em processo de
adoecimento pode ser um desafio que predispde conflitos ou condigcdes que
envolvem equilibrio e fortalecimento de vinculos entre os envolvidos; com isso, pode
melhorar as relacbes familiares (RABELO; NERI, 2018; SILVERSTEIN;
GIARRUSSO, 2010; TORRES et al.,2010).

Nas situacdes em que o cuidador mora distante do adoecido, muitos deles se
mudam ou trazem a pessoa para morar junto, no intuito de facilitar o cuidado, uma
vez que requer um dispéndio de tempo maior, principalmente quando a doenca entra
em uma fase mais delicada (DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018).

Quando os entrevistados foram questionados se possuiam curso de cuidador,
a grande maioria informou nao possuir, dados estes também encontrados em outra
investigagdo (BOAVENTURA; BORGES; OZAKI, 2016).

A realidade brasileira tem demonstrado a escassez de cursos de cuidadores.
Cabe destacar que o COFEN, por meio da Resolucdo n. 582/2018, veda a
participacdo do Enfermeiro no ensino de praticas de Enfermagem que exija
aplicacdo de conhecimentos técnico-cientificos em atividades de formacdo de
Cuidador de ldosos (COFEN, 2018).

Em estudos, Trindade e colaboradores (2017) e Jesus, Orlandi e Zazzeta
(2018) informaram que os cuidadores informais revelaram néo ter experiéncia para
cuidar, reforgcando a ideia de que existe um despreparo do cuidador.

Essa situacdo contribui para que os cuidadores informais ndo tenham
informacéo a respeito da doenca e do tratamento, tampouco estratégias mais
adequadas para lidar com os problemas (AZEVEDO, 2010).

Os cuidadores entrevistados, ao serem guestionados se recebem ajuda nos
cuidados, a totalidade referiu ndo receber. Verificou-se que essa realidade foi similar
aos resultados da pesquisa de Ballarin et al. (2016).

Muitos cuidadores assumem sozinhos a responsabilidade de cuidar, por nao
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ter ninguém da familia para ajuda-los e, quando acontece algum auxilio por parte de
algum membro familiar, ocorre de maneira esporadica. Assim, a qualidade de
assisténcia prestada pode estar comprometida pelo inevitavel esgotamento fisico e
psicolégico do cuidador por ser ele o Unico a ofertar o cuidado ao familiar
(MENEGUIN; RIBEIRO, 2016; NIETSCHE, 2013).

Pelo fato de o cuidador informal ser em sua maioria mulheres, conjuges ou
filhas, ele realiza a assisténcia sem auxilio de outro membro familiar, por ser esses
perfis uma referéncia aos familiares e demonstrarem estar disponiveis para oferecer
a assisténcia (AZEVEDO, 2010).

No presente estudo, o resultado relacionado ao tipo de cancer da pessoa em
cuidados paliativos mais citado foi do intestino. Na pesquisa de Marchi, Carreira e
Sales (2015) o tipo de cancer de maior frequéncia foi o de abdome.

O céncer do intestino estd entre o terceiro com maior incidéncia no mundo.
Existem algumas formas de tratamento, porém, vai depender do estadiamento, ou
seja, a localidade, o tamanho e a extensdo do tumor. Quando ocorre metastase a
chance de cura fica significativamente reduzida (INCA, 2018).

A variavel estagio da doenca da pessoa que esta em cuidados paliativos, nos
resultados da pesquisa, contatou que 100% deles encontravam-se em estagio V.

Segundo o INCA, esse estadiamento significa uma doenca dificilmente
curavel, pelo fato de apresentar metastases em outros 6rgaos. Os estagios variam
de | a IV, expressando o nivel de evolucdo da doenca (INCA 2018).

Com relacdo a variavel tempo de diagnostico da pessoa com céancer, esta
pesquisa constatou o tempo de 1,01 a 2 anos. Dados esses também obtidos em
outras investigacdes (AOUN et al.,, 2015; DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018;
MARCHI; CARREIRA; SALES, 2015).

Contudo, é importante salientar que, ao ser diagnosticado o cancer, a pessoa
deve iniciar seu tratamento no tempo maximo de 60 dias, contado a partir da data de
solicitacdo do exame pelo médico, conforme a Lei 12.732/2012 (BRASIL, 2013).

Quase a metade dos pacientes em cuidados paliativos do estudo referido
tinha presenca de outro cancer. Novos focos de doencas sdo chamados de
metastase, ou seja, quando o tumor € invasivo suas células cancerosas invadem

outras camadas celulares do érgdo, entram na corrente sanguinea ou linfatica e
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conseguem disseminar para outras partes do corpo, sendo essa umas das
caracteristicas principais do cancer em estagios mais avancados da doenca (INCA,
2011).

Por fim, a doenca crénica mais frequente entre os adoecidos em cuidados
paliativos encontradas neste estudo foi a hipertensédo arterial. Segundo alguns
autores, essa doenca é a comorbidade mais comum (AKOSILE et al., 2018; ANJOS
et al., 2015; MANOEL et al., 2013; REIS; BRITO, 2014).

As doencas cronicas sdo geralmente de longa duracdo, e cada vez mais
constantes no convivio domiciliar, por essa razao, requer da pessoa que cuida uma
assisténcia complexa, mais atuante com estratégias adequadas e acesso a servigcos
de saude (MANOEL et al., 2013).

8.2 APOIO SOCIAL

A discusséo dos resultados em relacdo a percepc¢ao do apoio social entre os
cuidadores informais de pessoas com cancer em cuidado paliativo esta apresentada
em temas e subtemas, conforme o Mapa Tematico, com os resultados quanti e

qualitativos em consonancia com a proposta de um estudo misto.

8.2.1 Tema central - Apoio social para o cuidador diante da impoténcia perante o

cancer

O presente estudo revela que a maioria dos cuidadores € do sexo feminino,
casados, com uma média de idade de 45 anos, com filhos, com renda familiar de R$
1.851,00 a 2.700,00 e escolaridade de ensino médio completo, ndo praticavam
atividade fisica e de lazer, ndo tinham atividade trabalhista formal, com dedicacéo de
mais de 20 horas semanais aos cuidados com seu ente adoentado, com um tempo
de cuidado de 1,01 a 2 anos, grau de parentesco filho(a) ou esposo(a) e residindo
com a pessoa a ser cuidada.

Essas caracteristicas sociodemograficas associadas ao desafio do papel de
cuidador pelas demandas crescentes de cuidado, pelo fato de lidar com uma pessoa
muitas vezes considerada dificil, nervosa e com uma doenca fatal que destréi o ser

humano, como referido por Iris ...vocé tem que conviver com uma pessoa com



98

cancer terminal, fatal'l... ela engole o ser humano, ela destr6i o ser humano, pode
comprometer a vida e a saude do cuidador, o que é evidenciado pela presenca de
doenca cronica em 40% da populacéo, principalmente a hipertenséo arterial.

A complexidade da doenca e a demanda de cuidados fazem os cuidadores
se sentirem impotentes. Para alguns participantes a finitude pode ser considerada a
continuidade de uma vida, enquanto para os catdlicos o milagre pode ocorrer
produzindo a cura da doenca. Essa situacdo requer do cuidador um aprendizado
continuo que se concretiza no fazer cotidiano e exige-lhe uma maior dedicacao,
levando-0 ao isolamento social e, com isso, a sua dificuldade em ter uma pessoa
para manifestar seus medos, guardando muitas vezes para si um sofrimento que
poderia ser compartilhado, o que contribui para o estresse.

Segundo Cassel (1976) o isolamento social causado pelo adoecimento de
um membro da familia ocasiona uma mudanca na vida da pessoa, fazendo com que
ocorra uma ruptura social, ela se isola, diminuindo sua rede de contatos e afetando
sua qualidade de vida.

Os lacos sociais auxiliam a pessoa na experiéncia de vida, contribuindo para
um apoio significativo diante de um enfrentamento inesperado e singularmente
experienciado. Por outro lado, a auséncia de apoio contribui para o estresse, uma
vez que a pessoa se sente desamparada, favorecendo o adoecimento. Salienta-se,
ainda, que os eventos estressores sdo percebidos de maneira Unica, e cada um
vivencia o contexto e reage de maneira diferente aos eventos inesperados
(CASSEL, 1976).

A medida que os cuidados de uma pessoa em cuidados paliativos tornam-se
prolongados, intensifica a sobrecarga fisica, emocional, social, financeira e
existencial do cuidador (PALOS et al., 2011). Assim, este necessita de ajuda para
amenizar essa sobrecarga, 0 que contribui para uma melhor assisténcia, uma vez
que, quanto maior o apoio, maior sera a disposicdo em enfrentar as adversidades
decorrentes da doenca e do cuidado (RODRIGUES; PEREIRA; CALIRI, 2013). No
entanto, essa situacdo muitas vezes permanece invisivel sob o ponto de vista de sua
rede social, como a familia, os amigos e os profissionais de saude.

Streid (2014) e Anjos et al (2015) coadunam com esse pensamento ao

concluirem que os profissionais de saude, ao realizarem uma visita domiciliar,
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direcionam a atencdo somente ao enfermo, deixando de lado o ser que cuida,
intensificando, ainda mais, as suas emog¢0es, afetando a sua qualidade de vida.

No estudo de Delalibera, Barbosa e Leal (2018) observou-se que o0s
cuidadores, por se dedicarem a uma assisténcia intensa, nao dispunham de tempo
para cuidar de si e para realizar atividades que poderiam lhe proporcionar
satisfacdo, e como consequéncia eles apresentaram sintomas de depresséo.

Meneguin e Ribeiro (2016) concluiram que a sobrecarga emocional foi
relevante entre os cuidadores de pessoas em cuidados paliativos, devendo-se voltar
para ela as atencdes, para que se possa ajuda-los.

Na presente pesquisa foram encontrados resultados similares, uma vez que
constatou-se o comprometimento da vida pessoal dos cuidadores, pelo fato de a
maioria ndo praticar atividades fisicas e de lazer, ndo ter atividades trabalhistas e
dedicar mais de 6 horas aos cuidados, como também mencionado por
Luana...minha vida parou de uma certa maneira, muita gente vem falar, como vocé
esta assim? Ela tem a vida dela, vocé parou a sua? Colocar isso na cabeca de um

filno! Ndo tem como? E o momento que ela esta precisando.

8.2.2 Subtema 1 - O que move para 0 apoio

Contemplou-se neste subtema a complexidade da doenca e do ser cuidado,
a anulacdo da pessoa para o cuidado, a crenca e a fé.

Apreende-se que as necessidades de ajuda dos cuidadores devem-se ao
significado que eles atribuem a doenca, ao doente, ao cuidado, a prépria condicdo
de cuidadores e a falta de informacdes sobre o cancer. Desse modo, cuidar de uma
pessoa considerada dificil, nervosa, com uma doenca capaz de definhar, de destruir
e ser fatal, além de ser marcada pelo sofrimento e com demandas de cuidado para
0S quais néo se sentem preparados, leva-os a sentirem-se impotentes, uma vez que
a Unica certeza € a morte. Com isso, conviver no sofrimento diario faz com que os
cuidadores se mobilizem em busca de apoio.

Os sentimentos das familias em relacdo a cronicidade do cancer fazem com
gue eles sintam medo de perder o ente adoentado pela morte iminente, fazendo com

que o cuidador e todos os envolvidos sintam-se impotentes diante da doenca e se
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entreguem a situacao vivenciada, e muitas vezes nao conseguem ajudar o ser
cuidado (ALMEIDA et al.,2013; VASCONCELOS; SANTANA; SILVA, 2014).

Estudo de Altafima, Toyodab e Garros (2015) concluiu que os cuidadores
tinham pouca ou quase nenhuma informacédo sobre a enfermidade do seu ente.
Assim, o cancer historicamente esta associado a uma doenca que leva a pessoa ao
sofrimento, ao sentimento de dor, e esta relacionado a uma enfermidade sem
possibilidade de cura, levando a pessoa a exacerbar sentimentos negativos em
relacdo a sua doenca e ao tratamento (GEOVANINI, 2013; NEVES et al., 2017).

Nesse sentido, a experiéncia de ter uma pessoa com cancer na familia leva a
uma interrupcdo na histéria de vida, comprometendo as relagbes familiares. Os
entes deixam de expressar seus sentimentos, impedindo de falar sobre a doenca
pela visdo negativa concebida acerca do cancer, e tomam para a si a
responsabilidade da assisténcia, poupando o doente, uma vez que acreditam ser a
melhor atitude para que este ndo sofra (NEVES et al., 2017).

Ao assumir a responsabilidade do cuidado para si, os cuidadores sentem-se
sobrecarregados, uma vez que, além da dificuldade de comunicacdo, ndo ha um
compartilhamento de tarefas entre os membros familiares (YAVO; CAMPO, 2016).
Assim, como nos resultados apresentados, a crenca e a fé dos cuidadores os
ajudam a se sentirem mais fortalecidos para desempenhar a complexidade do
cuidado de uma pessoa com uma doenca incuravel.

Estudos de Almeida (2013) e Hondrio et al. (2015) concluiram que o fato de o
cuidador acreditar em algo superior faz com que ele consiga enfrentar as
dificuldades relacionadas ao céancer, amenizar o isolamento social, minimizar os
desgastes fisicos, emocionais inerentes ao cuidado, uma vez que corrobora para a
aceitacdo da doenca e das mudancgas dela advindas, fazendo com que ele consiga
vivenciar de maneira mais tranquila essa fase da vida.

Cabe complementar, ainda, que a crenca e a fé ajudam os cuidadores a
adquirir forcas para viver o processo de morte do seu familiar (CRUZEIRO et
al.,2012; MACHADO; DAHDAH; KEBBE,2018)

Nesse sentido, Vianna e Souza (2017) ressaltaram que € importante o0s
profissionais de saude, incluindo a equipe de enfermagem, compreenderem a

espiritualidade do cuidador informal no contexto do cuidar, uma vez que ajudam a
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satisfazer uma necessidade, promovendo mais conforto e cuidado humanizado.

Os cuidadores informais, por realizarem tarefas muitas vezes ininterruptas,
sentem-se cansados e, por essa razdo, restringem sua vida em funcédo do cuidar,
afastam-se dos relacionamentos pessoais e muitas vezes precisam interromper as
atividades trabalhistas formais, limitando sua rede de convivio e de lazer, como
encontrado nos resultados desta pesquisa. Essa dedicacédo faz com que o cuidador
se anule enquanto pessoa para assumir a responsabilidade pela assisténcia, como
relatado pelos participantes, sendo unanimes ao mencionar que nao tiveram ajuda,
Oou mesmo pessoas que poderiam oferecer ajuda para a assisténcia.

Ao assumir a funcdo de cuidador, hA mudancas no posicionamento dos
papeis familiares e, com isso, ha sobrecarga, uma vez que € necessario conciliar a
vida pessoal com a de cuidador, o que pode prejudicar sobremaneira 0 seu convivio
social e o lazer (HONORIO et al., 2015; SILVEIRA et al., 2014;).

A privacdo da propria vida para cuidar de outro faz com que os cuidadores
deixem de lado as atividades pessoais e 0s seus projetos de vida, comprometendo o
bem-estar fisico e psiquico, como encontrado nos estudos de Meneguin e Ribeiro
(2016), Fogaca, Carvalho e Montefusco (2015). Tais achados foram similares ao do
presente estudo, como retrata o depoimento de Ana (20)...eu cuido dela o dia inteiro,
ela ndo gosta muito que eu saio. Eu gosto daquela frase do padre que eu guardei
para mim..” quem n&o vive pra servir, ndo serve pra viver’, entdo eu sirvo assim,
sabe!. Nesse contexto, percebe-se o quao relevante € o apoio social na vida do
cuidador, para que ele se sinta amparado para desempenhar o papel de cuidador.

O abandono da vida social pode ser um fator de agravo a saude dos
cuidadores, produzindo depressdo e ansiedade, aumentando as chances para o
adoecimento (SANTOS-ORLANDI et al.,2017). Como apresentado também na
investigacdo de Delalibera et al. (2015), ao verificarem que o cuidador de pessoas
em cuidados paliativos tem uma maior vulnerabilidade em adoecer fisica e
mentalmente. Entretanto, quando ocorre um compartilhamento do cuidar entre os
membros da familia, diminui o sofrimento do cuidador e os lacos familiares
intensificam (CELICH et al., 2016).

Assim, o apoio social desempenha um papel significativo nos desequilibrios

relacionados com as situagcbes estressantes, salientando que a ruptura do meio
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pode levar a pessoa a uma maior vulnerabilidade as doencas e a condi¢cdes de
estresse (CASSEL,1974).

Por outro lado, a auséncia de apoio pode ser um fator agravante para a saude
do cuidador, uma vez que a funcdo do apoio € de ajuda mutua, seja em
reorganizagao familiar como em distribuices de tarefas dos membros que convivem
com o ente adoentado, melhorando a qualidade de vida do cuidador familiar,
prevenindo doencas, desgastes fisicos e emocionais (ANJOS et al.,2015; SILVEIRA
et al., 2014).

Os resultados do presente estudo divergem dos apresentados na literatura,
tendo em vista que o nivel de escolaridade parece ndo exercer influéncia em relacdo
a nulidade de seu papel de cuidador. Embora na pesquisa de Boaventura, Borges e
Ozaki (2016) os cuidadores com um nivel maior de escolaridade conseguem
planejar de maneira mais adequada seu dia a dia, ndo se anulam, conseguindo
compreender melhor a situacdo e com isso estabelecer uma troca melhor no

convivio com o ente adoentado.

8.2.3 Subtema 2 - Para onde move 0 apoio

No segundo subtema, considerou-se a religido e a espiritualidade como apoio
para a re-harmonizacao e ressignificacdo da vida e a unilateralidade da busca pelo
apoio.

As necessidades de ajuda material, afetiva, emocional e de informacéao
mobilizaram os cuidadores a buscarem apoio. No entanto, percebeu-se pela analise
dos resultados que esse movimento € unidirecional, parte apenas do cuidador e, em
excecgoes, a oferta de ajuda advém de irmé&os da igreja.

A familia, conforme Machado, Dahdah e Kebbe (2018), tem constituido
importante apoio para compartilhar o cuidado e para minimizar o estresse. No
entanto, tal realidade ndo tem se concretizado de forma eficaz na pratica dos
cuidadores, uma vez que, no presente estudo, os familiares, quando solicitados para
ajudar, ofereciam ao cuidador, em sua maioria, o apoio material, caso dispusesse de

tempo.
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O apoio social aos cuidadores, no estudo de Floriano, Azevedo e Reiners
(2012), foi considerado como necessério e fundamental, para as pessoas sanarem
duvidas em relacdo a doenca e aos cuidados e relacionar-se com pessoas que
experienciam momentos semelhantes.

Contudo, percebe-se nos resultados da presente pesquisa o0
autoaprendizado do cuidador, muitas vezes pela escassez do apoio informacional
gue atenda as suas necessidades e pela falta de uma formacdo em curso de
cuidador. Desse modo, ele aprende, por meio de erros e acertos, no seu fazer
cotidiano, como retratado no depoimento que se segue: aprendendo a lidar no que
fazer, o que deve fazer... (Sergio, 23).

Para assistir as pessoas em cuidados paliativos ha necessidade de um
conhecimento minimo necesséario para a avaliagdo constante, porque implica na
necessidade de mudancas de posicdo para o melhor conforto; ambiente limpo,
tranquilo, acolhedor, com boa iluminacdo natural; adequada higiene corporal e dos
seus pertences; oferta de alimentacédo oral ou por sonda, administracdo correta de
medicacdes, em algumas situacdes os cuidadores precisam também saber cuidar de
feridas e de realizar curativos, além do apoio emocional e espiritual e da condi¢cédo
econdmica, social e cultural, o que demanda apoio aos cuidadores para subsidiar tal
cuidado (CARVALHO et al., 2015).

Baliza et al. (2012) referem que a falta de recursos necessarios para 0s
cuidados paliativos na atencao primaria a saude, assim como profissionais que
consigam estabelecer vinculo com os doentes, familiares e comunidade e a
inexperiéncia do profissional em lidar com pacientes, dificulta a integracdo desses
cuidados nos sistemas de saude.

A atencdo aos pacientes em cuidados paliativos ja € uma realidade no Brasil,
entretanto, os profissionais ndo estado preparados para lidar com a finitude e, com
isso, pode vir a interferir na comunicacdo entre a equipe, familiares e paciente
(SOUZA et al.,2015).

Desse modo, os cuidadores buscavam informagdes em redes sociais, como
a internet, para suprir suas necessidades, como dizia Renata (21)...eu pesquiso na
internet. Eu pesquiso assim: o que pode aliviar...Outros por meio da experiéncia

vivenciada por parente que passou por situacdes semelhantes, como mencionado
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por Julia(14) ...eu tinha uma prima ...ela me deu muita apoio como cuidar.

A UNACON também constituiu fonte de informacgéo para os cuidadores como
o relato...la no “cacon” eu busco as informagbes mais que eu preciso, por exemplo:
em questao de alimentagdo em questdo de além de medicamento.(Irene, 36).

Cassel (1974) salienta a importancia do apoio social para minimizar o
estresse, bem como o enfrentamento de situacdes inesperadas, pois 0 auxilio de
outras pessoas favorece um maior fortalecimento dos lacos e melhora a percepcao
da injuria enfrentada pelo individuo.

Percebeu-se que a unilateralidade da busca, como apresentado nos
resultados do presente estudo, move os cuidadores a procurarem ou se fortalecerem
na religido e na espiritualidade, uma vez que encontram na fé e na crenca a
reciprocidade para amenizar o sofrimento existencial e ressignificar o seu papel
como cuidador.

A religido e a espiritualidade amenizam o sofrimento, proporcionam conforto e
forca para vencer as dificuldades em lidar com uma pessoa com uma doenca
cronica e sem possibilidade de cura (BARBOSA, et al., 2017), como retratado no
depoimento de Sara (29)...as vezes é uma doenca para melhorar uma coisa, para a
gente ter mais fé, a gente néo tinha fé!

A espiritualidade constitui uma importante estratégia de enfrentamento para
lidar com as adversidades do cotidiano, para a ressignificacdo da vida e para
reorientac6es do cuidado de si e do outro, auxiliando no bem-estar do cuidador e,
consequentemente, na melhoria do cuidado (MACHADO; DAHDAH; KEBBE, 2018;
MACHADO, 2014).

Nesse sentido, os resultados do estudo de Barbosa et al. (2017) corroboram
com 0s autores mencionados anteriormente, tendo em vista que eles perceberam a
relevancia da espiritualidade no cotidiano dos cuidadores, uma vez que estes
relatavam uma forca inexplicavel advinda também de pessoas de seu convivio,
guando sentiam sofrimento e angustia, tornando-se essencial nesse momento
desafiador da vida.

Nesse contexto, apreende-se a relevancia do apoio social em todas as suas
dimensdes, conforme Chor et al. (2001); Griep (2003); Griep et al. (2003 a); Griep et

al. (2003 b), embora, algumas dimensdes de apoio precisam se adequar as
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necessidades do cuidador.

8.2.4 Subtema 3 - Apoio social percebido e ndo-percebido

Contemplou nessa subcategoria a analise das dimensbes da Escala de
Apoio Social referentes ao apoio afetivo, material, emocional, informagéo, interacédo
social positiva, que representam respectivamente: afetividade, materialidade,
emocionalidade, racionalidade e relacionalidade.

Em relacdo ao apoio social, constatou-se o predominio de participantes que
perceberam, no geral, o apoio social alto. E, dentre as cinco dimensdes do apoio
social, foram percebidos como os mais altos o emocional, o material, o afetivo e de
informacéo, enquanto a interacdo social positiva foi percebida como mais baixa.

Dentre as dimensodes, os dados quantitativos revelaram a percepcao de apoio
social alto relacionado a materialidade, tendo em vista que os participantes, ao
buscarem ajuda, receberam insumos, consultas, medicacdes, receitas médicas,
alguém para ficar na fila de espera para consulta, transporte para tratamento,
alguém para leva-lo ao médico e preparar as refeicdes. Embora alguns tenham
percebido, pela andlise qualitativa para cuidar do outro, a dificuldade de
acessibilidade nos servicos de saude.

Os cuidadores entrevistados reconheceram a importancia da UNACON,
principalmente dos profissionais médico e nutricionista. Os amigos constituiram
importante apoio para leva-los ao médico e promover-lhes cuidados se precisar ficar
de cama. Embora a familia tenha papel relevante como apoio, essa ajuda foi
pontual, a depender da solicitagdo do cuidador e da disponibilidade de algum
membro familiar, o que reitera a interpretacdo da unilateralidade do apoio.
Apreendeu-se a fragilidade no vinculo com a unidade de saude e a estratégia de
saude da familia, o que pode estar relacionado ao fato de tratar-se de uma condicéo
cronica que requer cuidados em unidade de atendimento de alta complexidade e,
ainda, o despreparo dos profissionais em lidar com pessoas em cuidados paliativos.

Os servigos de saude tém constituido importante apoio para os cuidadores de
pessoas com dependéncia (GONZALEZ; PALMA, 2016). Desse modo, faz-se

necessario que todos os profissionais de saude, principalmente da area de
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enfermagem, apropriem-se de conhecimentos atualizados para ofertar cuidados que
atendam as necessidades do cuidador e da pessoa adoecida.

Evidenciou-se ainda, na presente investigacdo, a necessidade de apoio
financeiro, tendo em vista que os cuidadores, em sua maioria, ndo tém vinculo
empregaticio e possuiam uma renda familiar entre R$ 1.851,00 a R$ 2.700,00, o que
aponta para a relevancia e dependéncia do Sistema Unico de Saude para ofertar
recursos a fim de viabilizar o tratamento e o cuidado a pessoa com condi¢ao
oncoldgica.

Diante dessa demanda de necessidades multiplas dos problemas enfrentados
pelos pacientes que estdo em cuidados paliativos, a politica de saude brasileira
necessitara de uma resposta mais rapida. Faz-se necessaria uma politica publica
gue considere o financiamento, a formacgéao de profissionais de saude competentes e
a garantia de medicamentos (CONNOR; BERMEDO, 2014).

Nesse entendimento, € importante que os cuidados paliativos facam parte da
linha de cuidado, em especial na atencéo basica (WHO, 2014), para ofertar suporte
domiciliar, uma vez que essa pratica requer um fortalecimento do vinculo de
confianca entre as familias e tempo para os profissionais se dedicarem a assisténcia
(MENEGUIN; RIBEIRO, 2016).

Monge-Garcia et al. (2018) realizaram um estudo utilizando um instrumento
DUKE-UNC de Apoio Social Percebido, o qual avalia de maneira quantitativa o apoio
social percebido em relacdo a dois aspectos: pessoas a quem sentimentos intimos
podem ser comunicados e pessoas que expressam sentimentos positivos de
empatia. Encontraram nos seus resultados um apoio social alto entre os cuidadores
informais. Esse resultado foi atribuido ao bom estado de saude do cuidador, a
acessibilidade aos servicos de saude, ao otimismo do cuidador em relagdo a
assisténcia prestada ao seu ente e ao impacto da assisténcia na vida do ser que
cuida. Salientaram a importancia de se reforcar a rede de apoio, uma vez que um
menor nivel de apoio pode estar relacionado ao aumento da sobrecarga do
cuidador.

Cassel (1974) ressaltou a importancia do apoio social para minimizar o
estresse, bem como o enfrentamento a situacdes inesperadas. O auxilio de outras

pessoas favorece um maior fortalecimento dos lagos sociais e melhora a percepgao
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da injaria enfrentada pela pessoa.

No estudo de Cruz et al. (2017), utilizada também a escala de apoio social
MOS em que investigaram o0 apoio social, a dimenséo afetiva e material foram as
mais altas, as quais estao relacionadas com o suporte familiar emocional, ajuda nos
cuidados com o ente e ajuda financeira para aquisicdo de insumos. Enquanto que as
dimensdes emocional, informagao e interagdo social positiva apresentaram a menor
meédia. O apoio que os cuidadores perceberam em relacdo a ter alguém em quem
confiar e conversar sobre os problemas, buscar aconselhamento ou informacoes e
distrair-se € baixo, desse modo, os cuidadores sentem a necessidade de serem
apoiados, valorizados e protegidos.

Yamashita et al. (2013), ao utilizarem a escala MOS em sua investigacao,
constataram o apoio social alto de uma maneira geral, com uma média acima de
77,0, a dimensao afetiva apresentou maior escore: 80,0. Nas dimensdes de
interacdo social positiva e informacdo apresentaram menor escore médio, com 72,0
e 74,9 respectivamente.

A percepcao maior acerca desse apoio esta relacionada com o fato de poder
contar com alguém, quando precisam de demonstracdo de amor e afeto. Entretanto,
as dimensbes com menor apoio foram a interacdo social positiva e a informacao,
uma vez que os cuidadores tém menor percepcédo de apoio no que se refere a ter
com quem contar para se divertir, assim como oferecer conselhos, informacdes e
orientacdes.

Silveira et al. (2014) concluiram que a equipe de saude deve ter ciéncia de
como estao vivendo as familias que possuem algum ente com doenca crénica, para
gue se possa identificar as necessidades de ajuda e atuar de maneira preventiva.
Isso pode contribuir para um ambiente que os auxiliem no processo de
fortalecimento das relacdes e uma melhor qualidade de vida do cuidador e do ser
cuidado.

Gonzalez e Palma (2016) corroboram com o0s autores mencionados
anteriormente e salientam a necessidade de o enfermeiro de salde publica
aumentar o numero de visitas domiciliarias, avaliar as necessidades de apoio social
percebido nos cuidadores e ensinar estratégias de enfrentamento para minimizar os

problemas.
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Quanto ao apoio emocional, percebeu-se nos resultados do presente estudo
gue os amigos séao referenciados pelos cuidadores como os mais importantes para
falar do ente cuidado ou sobre os seus problemas, embora possam contata-los
raramente. Os cuidadores tém a necessidade de se sentirem queridos, de manter as
relacbes da rede com confianca e de expressar suas emoc¢oes. Por outro lado,
percebeu-se que os cuidadores ndo encontraram apoio para compartilhar suas
preocupacdes e medos mais intimos, o que torna uma necessidade, pelo fato de
estarem juntos de uma pessoa em sofrimento que também lhes afeta.

Os sentimentos que emergem do ato de cuidar parecem ambiguos, e estao
relacionados ao prazer, a satisfacdo, a retribuicdo, a alegria em estar ao lado, ao
esgotamento, ao cansago e a preocupacdo. N&o contar com pessoas para
compartilhar esse sofrimento pode contribuir para aumentar a sobrecarga e o
estresse. Tais sentimentos entre os cuidadores também foram encontrados no
estudo de Barbosa et al. (2017).

Santos-Orlandi et al.(2017) destacaram que a vulnerabilidade social € um dos
fatores que contribuem para a determinacdo de caréncias de recursos individuais,
familiares e sociais para atender as necessidades emocionais das pessoas.

Vulnerabilidade social caracteriza a condicdo dos grupos de individuos que
estdo a margem da sociedade, ou seja, pessoas ou familias que estdo em processo
de excluséo social, principalmente por fatores socioeconémicos, incluindo também a
falta de acesso a educacao e saude (CARMO; GUIZARDI, 2018).

A pesquisa de Cachioni (2012), realizada com o objetivo de desenvolver
intervencdes psicoeducativas mediadas por profissionais qualificados, de modo que
os cuidadores pudessem partilhar seus problemas, concluiu a potencialidade desse
espaco como apoio para que eles pudessem expressar suas emogoes,
desenvolvendo capacidade de controlar e direcionar melhor os sentimentos,
permitindo também compreender melhor os sentimentos do ser cuidado e dos
familiares envolvidos. Desse modo, o cuidador consegue ter uma postura diante do
seu contexto de forma mais equilibrada, minimizando os problemas, reduzindo-se o
estresse.

Quanto a dimensao afetiva, constatou-se nos resultados apresentados na

presente investigacdo que os cuidadores demonstraram caréncia de ter alguém que
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0s ame e os faca se sentir queridos. Esses sentimentos podem estar relacionados a
dificuldade em lidar com pessoas dificeis, nervosas, geniosas; ao isolamento social,
a necessidade de doar-se como retribuicdo ou pela falta de opcéo; a convivéncia
diaria com o sofrimento e a necessidade de residir com a pessoa sob seus cuidados,
o que lhes dificulta ter atividades trabalhistas, sair de casa e praticar atividades
fisicas e de lazer.

Resultados similares foram encontrados no estudo Gonzalez e Palma (2016),
em que os cuidadores familiares também perceberam um baixo nivel de apoio social
afetivo.

O cuidador assume 0 compromisso num contexto em que muitas vezes nao
h&a uma reciprocidade do ser cuidado, emergindo um desafio de cuidar sem esperar
retribuicdo, gerando sentimentos capazes de testar limites e desafiar posturas de
enfrentamento da vida. Muitas vezes, o cuidador ndo tem a opcao de escolha
propria e isso faz emergir sentimentos que podem ser expressados por amor,
impoténcia, pena, alivio, culpa e algumas vezes uma certa revolta pela dependéncia
de si e do outro. Sendo assim, 0 ato de cuidar gera no ser que cuida sentimentos
que ora sao percebidos como agradaveis e outras vezes nem tanto, gerando
diversos tipos de reagdes que podem influenciar na vida do cuidador e na
assisténcia prestada (OLIVEIRA; CALDANA, 2012).

Algumas circunstancias impostas pela vida, como o adoecimento e a perda
de alguém, podem contribuir para um desequilibrio tanto fisico como emocional, e
nessas condicdes a pessoa necessita de apoio para ajuda-las a passar pelos
infortdnios da vida. Quando a pessoa que vivencia um estresse situacional tem um
apoio social, ela consegue forga para superar os desafios de maneira mais tranquila
e confiante, e, por saber que pode contar com alguém, sente-se amparada e, como
consequéncia, o risco para o estresse e 0 adoecimento diminui (CASSEL, 1974).

Em relacdo a dimenséo informacéao, traduzida informacional, apreende-se que
os cuidadores perceberam dificuldades de apoio para receber informagdes que o0s
ajudem a compreender a situacdo do adoecido e o seu desfecho. Eles recorreram
aos profissionais para obter orientacdes com o0 proposito de entender a
complexidade do adoecimento para realizar os cuidados, mas alegaram dificuldades

para compreender as informagfes dos médicos. Assim, muitos recorreram a internet
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e as pessoas que vivenciaram situacdes similares para obterem informacdes claras
e compreensiveis. Por outro lado, percebeu-se que poucos mencionaram O0S
enfermeiros no processo de educacdo em saude.

Diante dessa realidade, € necessario que o enfermeiro, junto com a sua
equipe multiprofissional, reconhe¢ca as necessidades do cuidador e estimule a
potencializagdo das suas redes de apoio para ajuda-los a superar as dificuldades
(SILVEIRA et al., 2014).

Embora o nivel de escolaridade dos cuidadores ndo seja considerado baixo,
uma vez que neste estudo foi encontrado que a maioria possuia o ensino meédio
completo, percebeu-se a dificuldade de compreenséo das informagdes realizadas
pelos profissionais de saude. Essa dificuldade pode estar relacionada ao fato de os
profissionais nado utilizarem linguagem acessivel para comunicar com os cuidadores,
a falta de curso de cuidadores e, ainda, por assumirem a complexa funcdo de
assistir uma pessoa em cuidados paliativos, para a qual ndo possuiam preparo
adequado.

A escolaridade, como salientado por Magalhdes e Silva (2014), pode
influenciar na realizagcdo de atividades de cuidado, tais como auxilio nos
medicamentos, acompanhamento em consultas, capacidade de receber e transmitir
orientacdes dos profissionais. Nessa perspectiva, quanto maior o nivel de
escolaridade, melhor a qualidade dos cuidados prestados, uma vez que O0S
cuidadores conseguem realizar a mediacdo entre paciente, os profissionais de
saude e as informac¢fes da equipe de saude de maneira mais assertiva.

Landeiro, Martins e Peres (2016) e Melo, Rua e Santos (2014) verificaram em
seus estudos a relevancia do enfermeiro para fornecer informac¢des ao cuidador
informal, a fim de que ele possa prestar um cuidado melhor ao seu ente enfermo,
promovendo uma assisténcia preventiva, evitando, assim, possiveis complicacbes
em decorréncia do cuidar.

Quanto a dimensdo da interacdo social positiva, traduzida como
relacionalidade, verificou-se a dificuldade dos cuidadores em estabelecer novos
contatos, principalmente para contar com pessoas com quem possam relaxar. Tal
situacdo pode estar relacionada ao fato de os cuidadores ndo terem vinculo

empregaticio, o que contribui para diminuir suas relacdes sociais e de vida por
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dedicarem sua vida ao adoecido, ndo lhe restando muito tempo para desenvolver
atividades prazerosas, de lazer e estabelecer novos contatos, tendo em vista a
dedicacdo de mais de seis horas de cuidado, e ainda, por viverem um cotidiano de
estresse devido, principalmente, a preocupacdo com a proximidade da morte do
adoecido. Assim, eles se anulam enquanto pessoa para doar-se a funcdo de
cuidador. Falta-lhes o apoio familiar para compartilhar o cuidado, seus problemas e
medos. Talvez, se houvesse a reciprocidade do apoio familiar, os cuidadores
poderiam enfrentar o desafio do cuidado com menos sobrecarga e com mais leveza,
com a oportunidade de desenvolver atividades de lazer e interagdes sociais.

Cuidar de uma pessoa com doencga cronica dependente faz com que ocorram
mudancas do estilo de vida do cuidador, ocasionando a reducdo de contatos sociais
habituais que anteriormente eram realizados e o abandono da vida profissional,
implicando na diminuicdo dos lagos de amizade, conduzindo muitas vezes ao
isolamento social (GONCALVES et al., 2014).

Os resultados da presente pesquisa apontam que os cuidadores tinham
dificuldade em buscar ajuda e ter alguém para se divertir. Eles acreditavam que o
afastamento do lar e da pessoa cuidada poderia implicar em algo ruim. E, pela
responsabilidade que lhes foi atribuida, eles se sentiam responsaveis pela pessoa
cuidada. Alguns cuidadores entrevistados recebiam visitas advindas de lideres
religiosos e irmaos de igreja, que se apresentavam dispostos a ajuda-los, caso
fossem solicitados pelo cuidador. Mesmo assim, eles acreditavam que ndo era
necessaria tal ajuda. E, com isso, mantinham-se isolados com pouca vontade de
manter as amizades realizadas anteriormente ao adoecimento, sacrificando sua
rotina pessoal e, muitas vezes, sua saude fisica, emocional e social, o0 que acaba
também por afetar sua autoestima e sua qualidade de vida.

Como referido por Silveira et al.(2014), os cuidadores tém uma dificuldade em
retribuir as visitas recebidas e manter lacos de amizades, justificando a falta de
tempo devido aos cuidados que lhe foram atribuidos e a exigéncia constante do
cuidador em estar ao lado do ser adoecido.

E de fundamental importancia entender e compreender as barreiras
emocionais, sociais, fisicas e econdmicas que existem diante do contexto familiar

onde tem um enfermo com uma doenca incuravel. Isso se faz necessério para que
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os enfermeiros e os profissionais da salude possam tracar metas de apoio social,
que sdo imprescindiveis para a melhoria da qualidade de vida do cuidador, incidindo

diretamente nos cuidados prestados ao seu ente (SOUZA et al., 2015).
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9 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste estudo permitiram apreender como o cuidador informal
vivencia o cuidar de um familiar com cancer em cuidados paliativos, bem como a sua
percepc¢ado em relacéo ao apoio social.

Constatou-se o predominio de pessoas do sexo feminino, na faixa etéria de
36 a 50 anos, casadas/com companheiro, catélicas, com renda familiar mensal entre
dois e trés salarios minimos, ensino médio completo, ndo-tabagistas e ndo-etilistas,
que nao praticavam atividades fisicas nem de lazer e ndo exerciam atividades
trabalhistas, com tempo de cuidado de 1,01 a 2 anos, com carga horaria de
cuidados de até 5 horas e residiam com a pessoa cuidada.

Evidenciou-se alto apoio social geral, uma vez que a maior média foi
encontrada na dimensao 2 — afetiva e a menor, na dimensao 5 — interagdo social
positiva, sendo que nenhuma variavel independente apresentou associacao
estatistica com o0 apoio social, embora na analise qualitativa percebeu-se a
responsabilidade do apoio informacional, material, interacdo social positiva e
emocional.

Neste estudo, esposa e filhas constituiram as principais cuidadoras; 0s
sentimentos que emergem do ato de cuidar parecem ambiguos e estéo relacionados
ao prazer, a satisfacdo, a retribuicdo, a recompensa, ao esgotamento, ao cansacgo e
a preocupacao, que se intensifica com a falta de preparo adequado para assumir 0s
cuidados cada vez mais complexos.

Mesmo diante da complexidade da doenca, os cuidadores sentiam-se
fortalecidos, muitas vezes pela religido e pela espiritualidade, para se dedicarem aos
cuidados de uma pessoa considerada dificil, nervosa e complicada, com uma
doenca destruidora marcada pelo sofrimento intenso e prolongado. Essa condi¢cao
acaba por afetar ndo apenas o ser cuidado, mas, sobretudo, a vida e as condicdes
de saude do cuidador, e leva-0 ao isolamento social, a postergar ou deixar de lado
seus planos e até mesmo sua carreira profissional, acreditando ser essa a melhor
escolha para 0 momento.

Mediante esse contexto, o cuidador busca ajuda nos familiares, vizinhos,

amigos e profissionais de saude, embora esse movimento seja unidirecional, e ele
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Nao conta com pessoas para expressar seus medos e problemas.

Demostraram a relevancia da unidade de alta complexidade em oncologia
como apoio, principalmente material, de médicos e nutricionistas. Por outro lado,
revelaram a fragilidade do apoio ofertado pelas unidades basicas de saude.

Os participantes também sentiam a necessidade de apoio informacional para
sanar suas duvidas, compreender o processo de adoecimento e da complexidade do
cuidado, o que contribui para minimizar o sofrimento e ofertar cuidados de forma
mais assertiva. Percebeu-se que a Unica certeza € a finitude e, mesmo diante dos
esforgos empreendidos, eles se sentem impotentes diante da doenca.

Nesse sentido, faz-se necessaria a atuacao efetiva e eficaz dos profissionais
de saude no processo de educacdo em saude, o que contribui para a seguranca do
cuidador para os cuidados que atendam as necessidades da pessoa adoecida e
para minimizar o estresse do cuidador.

O menor apoio percebido foi a interacdo social positiva, que esta relacionada
ao isolamento social, a anulacdo da pessoa, a falta de atividades de lazer e a falta
de atividade trabalhista. Assim, os depoimentos revelaram a falta de tempo para
fazer uma visita aos amigos e parentes, para conversar com alguém que eles
possam confidenciar seus problemas e seus medos.

Diante do cenario, torna-se importante que a equipe de saude, principalmente
o enfermeiro, reconheca o contexto sociocultural e espiritual de pessoas com cancer
e seus cuidadores, conheca as necessidades de apoio e ajude os cuidadores a
fortalecerem suas redes de apoio e ajude no planejamento da assisténcia
individualizada no processo da doencga e da finitude.

O estudo em questdao apresentou algumas limitagbes, tendo em vista o
namero reduzido de participantes, a dificuldade em identificar as pessoas em
cuidados paliativos e de encontrar enderegos. Mesmo diante de tais dificuldades,
todos que atendiam aos critérios de elegibilidade aceitaram participar do estudo e,
ainda, foi realizada a busca ativa mais de uma vez nas proximidades do endereco
fornecido, o que permitiu alcancar os objetivos propostos que € analisar o apoio
social de cuidadores de pessoas com cancer em cuidados paliativos.

Dada a relevancia deste estudo, a escassez de trabalhos nessa tematica e as

limitagbes encontradas nesta pesquisa, sugerem-se novas investigacdes sobre o
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apoio social de cuidador informal de pessoas em cuidados paliativos por cancer,
com outras abordagens metodolégicas, contribuindo, sobremaneira, para o avango
da ciéncia, assim como para o fortalecimento da linha de cuidados em oncologia e
para a melhoria dos cuidados.

Outra limitacdo pode estar associada ao fato de a Escala de Apoio Social de
MOS avaliar este constructo relacionado as necessidades de apoio da pessoa e nao
especificar as necessidades de apoio para exercer o cuidado ao outro. Para tanto, a
entrevista foi direcionada para que o entrevistado respondesse sobre a sua
necessidade para cuidar dele e do outro.

Este estudo traz contribuicfes significativas para a area de Enfermagem, uma
vez que possibilitou reconhecer o contexto sociocultural e espiritual, bem como as
necessidades de apoio entre os cuidadores, o que favorece o fortalecimento das
redes de apoio e o planejamento da assisténcia individualizada no processo da
doenca e da finitude.
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APENDICE A - Questionario sociodemogréafico dos cuidadores informais de pessoas

com cancer em cuidados paliativos

DATA: / / N.© DO ENTREVISTADO

Dados sociodemograficos

1) Sexo: () Masculino () Feminino

2) Idade (em anos):

3) Estado civil: ()solteiro(a) ()casado(a)/com companheiro(a)
( )separado(a)/divorciado(a) () vidvo(a)
4) Crenca religiosa: () Catdlica () Evangélica ( )Espirita

() Ateu (sem religiao) () Outra:

5) Numero de filhos:
6) Renda familiar mensal aproximada (em reais):

7) Escolaridade:

( ) Sem alfabetizacéo

() Ensino Fundamental incompleto
( ) Ensino Fundamental completo

( ) Ensino Médio incompleto

) Ensino Médio completo
) Superior incompleto

) Superior completo

) P6s-graduacao

(
(
(
(

Habitos de vida e atividade trabalhista

8) Vocé fuma? ()Nao  ()Sim

9) Vocé consome bebida alcodlica? ()Ndo ()Sim
10) Vocé pratica atividades fisicas? ()Nao ()Sim
11) Vocé tem atividades de lazer?  ()Nao ()Sim

12) Vocé tem doencga(s) cronica(s)?

()N&o ()Sim. Especificar:
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13) Vocé exerce atividade trabalhista?
()N&o ()Sim. Qual a carga horaria semanal (em horas)?

Atividades de cuidador informal

14) Quanto tempo vocé é cuidador desta pessoa (em anos)?

15) Qual é o seu grau de parentesco com a pessoa?

16) Qual a carga horaria diaria de cuidados a esta pessoa (em horas)?
17) Vocé mora com a pessoa? ()Nao ()Sim

18) Vocé possui curso de cuidador? ()Nao  ()Sim

19) Vocé recebe ajuda para exercer as tarefas no cuidado a esta pessoa?

()Nao  ()Sim

Dados da pessoa em cuidados paliativos

20) Tipo de céancer atual da pessoa:

21) Tempo de diagnostico do cancer atual na pessoa (em anos):

22) A pessoa ja teve ou tem cancer em outro(s) 6rgao(s)?
( )nao () sim. Especificar: ( ) ndo sabe informar

(23) A pessoa possui alguma doenca crbnica, além do cancer?
( ) Nao () Sim. Especificar:




APENDICE B - Questdes norteadoras

O que é para vocé cuidar de uma pessoa doente?
Para vocé realizar o cuidado, onde vocé vai buscar ajuda?
Com guem vocé pode contar nesta ajuda?

Que ajuda vocé vai buscar?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre Esclarecido

MINISTERIO DA EDUCACAO
Universidade Federal de Alfenas. Unifal-MG
Pro-reitoria de Pesquisa e Pds-Graduacgao
Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem
Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700. Alfenas/MG — CEP 37130-000

Vocé esta sendo convidado (a) a participar, como voluntéario (a), da pesquisa — Apoio
social de cuidadores informais-de pessoas em cuidados paliativos por cancer, no
caso de vocé concordar em participar, favor assinar ao final do documento. Sua
participacdo ndo € obrigatoria, e, a qualqguer momento, vocé podera desistir de
participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trara nenhum prejuizo em sua
relacdo com o (a) pesquisador (a) ou com a instituicdo. Vocé recebera uma copia
deste termo onde consta o telefone e endereco do pesquisador (a) principal,
podendo tirar davidas do projeto e de sua participacao.

TITULO DA PESQUISA: “Apoio social de cuidadores informais de pessoas em
cuidados paliativos por cancer”

PESQUISADOR (A) RESPONSAVEL: Silvana Maria Coelho Leite Fava.
ENDERECO: Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700

TELEFONE: (35) 3701 9470

OBJETIVO:. Analisar o apoio social de cuidadores informais de pessoas em
cuidados paliativos por cancer em estagio IV em um servico oncoldgico do Sul de
Minas Gerais.

JUSTIFICATIVA Trata de tema que pode contribuir para que o cuidador tenha uma
melhor compreenséo do apoio e do conforto que ele propicia, amenizando a dor e o
sofrimento diante da terminalidade da pessoa que ele cuida. Com isso, pode
favorecer para a melhoria da assisténcia prestada e para a qualidade de vida do
enfermo, de seus familiares e dos cuidadores.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO: A coleta de dados seguird duas etapas. Primeira
etapa — coleta dos dados quantitativos. Os cuidadores informais de pessoas em
cuidados paliativos por cancer serdo contatados em visita domiciliaria para
manifestar o desejo de participar da pesquisa. A pesquisadora ira explicar de
maneira de facil compreensao ao participante o objetivo e a relevancia da pesquisa
e como ela sera realizada, comunicando ao(a) cuidador(a) que a visita domiciliaria
da pesquisadora ocorrera em dois momentos. Caso ele(a) aceite, a pesquisadora ira
entregar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias, sendo
que a primeira permanecera com o0 participante e a segunda com o pesquisadora.
Serdo previamente agendados o dia e a hora para realizar a coleta de dados no
domicilio do(a) cuidador(a). Nesta visita iniciara a coleta para a obtengéo dos dados
sobre a idade, tempo de cuidador, crenca, estado civil, escolaridade, habitos de
fumar e beber, lazer, atividade fisica e presenca de doencas. Cabe destacar que a
pesquisadora anotard todas as respostas informadas pelo entrevistado, sem que
ocorra interferéncia nos relatos. Caso o entrevistado ndo compreenda alguma
pergunta da Escala de Apoio Social, a pesquisadora ira reler a perguntas, quantas
vezes forem necessarias, sem que utilize sinbnimos que possa alterar o significado
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da pergunta. Segunda etapa — coleta dos dados qualitativos: A coleta de dados
qualitativos serd realizada apenas com uma parcela da populacdo, em visita
domiciliaria agendada. Neste encontro os dados serdo gravados com um celular, do
modelo smartphone contendo um aplicativo para gravacao, informando ao
participante que terdo acesso a gravacao apenas 0s pesquisadores. Sera utilizado
nesta etapa o instrumento contendo questdes que tem por objetivo conhecer a
necessidade de apoio, onde os cuidadores buscam o apoio e com quem podem
contar para este apoio.

RISCOS E DESCONFORTOS: O risco € o constrangimento em responder as
perguntas bem como a gravagéo de voz e ainda, ao mencionar o papel de cuidador
de pessoa com cancer, pode-se emocionar durante a entrevista. Caso seja
necessario e se desejar participante do estudo, a entrevista podera ser interrompida,
ou ainda o mesmo podera ser encaminhado para avaliacdo e acompanhamento em
servigos psicolégicos da Rede Bésica de Saude do municipio, por tempo necessario.
BENEFICIOS: Com relacdo aos beneficios da pesquisa, ela possivelmente ira
corroborar para uma maior clareza de seu papel como cuidador, podendo elevar sua
autoestima. Os dados poderdo nortear as acdes da equipe da Estratégia da Saude
da Familia (ESF) e as politicas de atencdo a pessoa com cancer ao conhecer as
necessidades de apoio do cuidador.

CUSTO/REEMBOLSO PARA O PARTICIPANTE: N&o havera nenhum gasto com
sua participacdo. Vocé também ndo receberda nenhum pagamento com a sua
participagao.

CONFIDENCIALIDADE DA PESQUISA: Gostariamos de esclarecer que sera
garantido total sigilo sobre a sua identidade e que vocé tem o direito de deixar de
participar da pesquisa em qualquer momento que julgar necessario, sem que iSso
traga prejuizos para a continuidade da assisténcia recebida pelo(a) senhor(a) na
unidade de oncologia. Vocé poderd solicitar esclarecimentos quando sentir
necessidade e o0s resultados provenientes das observacfes serdo utilizados
respeitosamente apenas para fins de pesquisa.

Assinatura do Pesquisador Responséavel:

Eu, , declaro que i
as informacdes contidas neste documento, fui devidamente informado (a) pela
pesquisadora XXX dos procedimentos que serdo utilizados, riscos e desconfortos,
beneficios, custo/reembolso dos participantes, confidencialidade da pesquisa,
concordando ainda em participar da pesquisa. Foi-me garantido que posso retirar 0
consentimento a qualquer momento, sem qualquer penalidade ou interrupcédo de
meu trabalho. Declaro ainda que recebi uma cépia deste Termo de Consentimento.
Poderei consultar o pesquisador responsavel (acima identificado) ou o CEP-UNIFAL-
MG, com endere¢o na Universidade Federal de Alfenas, Rua Gabriel Monteiro da
Silva, 700, Centro, CEP - 37130-000, Fone: (35) 3299-1318, no e-mail:
comite.etica@unifal-mg.edu.br sempre que entender necessério obter informacgdes
ou esclarecimentos sobre o projeto de pesquisa e minha participacdo no mesmo.

Os resultados obtidos durante este estudo serdo mantidos em sigilo, mas concordo
que sejam divulgados em publicacdes cientificas, desde que meus dados pessoais
nao sejam mencionados.
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Alfenas,  de 2017.




138

APENDICE D- Apresentac&o dos codigos

Quadro 4 — Apresentacao dos cédigos das entrevistas dos participantes (N — 45) Pocos de Caldas
MG 2018.

FRAGMENTOS CODIGOS

¢ Na&o tem o que fazer;

e Sentimento de impoténcia;

e Tem que ser forte para cuidar; CUIDADO

e E um paradoxo, adoro cuidar mas &
dificil;

e A gente leva como pode, ndo deixa faltar

nada.

e A doenca amadurece a fé;

e Dedicagéo total ndo tem tempo para se
cuidar; IMPLICACOES DO CUIDADO

¢ Impoténcia diante de uma doenca grave;

¢ Na&o fico tranquilo tenho medo de

complicacdes.

e Doenca que destroi o ser humano;
e Doencga que engole o ser humano; DEFINICAO DE CANCER
e Morte lenta e sofrida;

e Afeta todo mundo, emocional e

psicoldgico.
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Quadro 4 — Apresentacao dos cédigos das entrevistas dos participantes (N — 45) Pocos de Caldas
MG 2018.

FRAGMENTOS cODIGOS

e Mal-humorado;
e Forte espiritualmente;
e Muito dificil;

CONCEPGAO DA PESSOA

e Ser humano nojento.

e Religiosidade;
e Profissionais da saude;
e CACON; A BUSCA PELO APOIO/ POSITIVO

e Conversa desabafo.

e Evito pedir ajuda;

e Falta de apoio do SUS para realizar
exames;

¢ Na&o tenho ninguém

¢ Na&o pode contar com a familia porque
eles trabalham;

¢ Falta de apoio no atendimento A FALTA DE APOIO
domiciliar;

e Decepcao com os familiares;

e Falta de pessoas que o ajudem a
acalmar;

e Despreparo dos profissionais

enfermeiros.
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Quadro 4 — Apresentacdo dos cédigos das entrevistas dos participantes (N — 45) Pocos de Caldas
MG 2018.

FRAGMENTOS cODIGOS

e Palavra de conforto (religido);

e Forca e coragem (religiao);

O QUE RECEBE DE APOIO

e Orientacdo para a sonda e remédio
(UNACON);

e Falar da doenca (médico).

e Conforto;

e Conhecimento;

e Se nao tiver ninguém, ndo consegue DEFINICAO DO APOIO
viver a luta;

e Fazer algo pelo outro.

Quadro 4 — Apresentagdo dos cédigos relacionados ao apoio dos entrevistos (N — 45) Pocos de
Caldas MG 2018.

APOIO QUE ELES BUSCAM APOIO QUE ELES RECEBEM

e Deus; o Conforto

e Grupos religiosos; e Palavra de apoio

e Espiritualidade; e Equilibrio emocional

e Familia; e Acompanhar o doente no tratamento
e Vizinhos; e Companhia

e Profissionais da saude | ¢ Orientagéo
(médico, nutricionista,

enfermeiro);

e UNACON; e Medicacgao

e UPA; e Agilidade no atendimento

e Santa Casa. e Troca de sonda
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Quadro 6 — Distribuicdo dos fragmentos da falta de apoio dos entrevistados Apresentacéo dos (N —
45) Pocos de Caldas MG 2018. .

FALTA DE APOIO

e Falta de insumo pelo SUS;

e Falta de compreenséao da familia;

e Falta de compreensdo dos profissionais da saude, da necessidade do

cuidador;

e Condicao financeira desfavoravel do doente e do cuidador;

e Falta de medicacéo no PSF,;

e Falha de atendimento continuo;

e Despreparo da equipe do PSF;
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ANEXO A - Escala de Apoio Social.

Questionario do MOS — SSS (Medical Outcomes Study — Social Support Survey)

Com quantos PARENTES vocé se sente a vontade e pode falar sobre quase tudo? (Se for o caso,

inclua esposo (a), companheiro (a) ou filhos nesta resposta)

parentes U n&o tenho nenhum parente

Com quantos AMIGOS vocé se sente a vontade e pode falar sobre quase tudo? (N&o inclua nesta
resposta esposo (a), companheiro (a), filhos ou outros parentes)

amigos L n&o tenho nenhum amigo

Se vocé precisar, com

que frequéncia

Nunca Raramente As vezes Quase Sempre
vocé sempre
conta com alguém:
Se vocé precisar, com
que frequéncia Nunca Raramente As vezes Quase Sempre
vocé sempre
conta com alguém...
a) que o ajude se vocé ficar de 1 O 2 (m 3 o 4 0O 5 0O
cama?
b) para Ihe ouve quando vocé . O , O 3 o 4 0O 5 0O
precisa falar?
c) para Ihe dar bons conselhos em
uma situacéo de crise? . 0O 2 0O 3 O 42 o s 0O
d) para leva-lo ao médico?
1 O 2 O 3 O 4 o 5 O
€) que demonstre amor e afeto por
vocé? 1 0O 2 0O 3 O 4 o 5 O

f) para divertirem-se juntos?

g) para lhe dar informacao que o
ajude a compreender determinada . O 2 (m 3 o 4 0O 5 0O
situacao?

h) em quem confiar ou para falar de
vocé ou sobre seus problemas? 1 O 2 0O 3 o 4 O 5 0O
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i) que lhe dé um abraco?

Questionario do MOS — SSS (Medical Outcomes Study — Social Support Survey)

Se vocé precisar, com

gue frequéncia

Nunca Raramente As vezes Sempre
vocé
conta com alguém...
j) com quem relaxar?

. O 2 0O 3 (m] (m
[) para preparar suas refei¢des se
vocé n&o puder prepara-las? . O 2 0O 3 O (m
m) De quem realmente quer
conselhos? . 0O 2 0O 3 O o
n) com quem distrair a cabeca?

., 0O 2 0O 3 = m]
0) para ajuda-lo nas tarefas diarias
se vocé ficar doente? . 0O 2 0O 3 O o
p) para compartilhar seus medos e
preocupagdes mais intimos? . O 2 0O 3 o a
q) Para dar sugestédo sobre como
lidar com um problema pessoal? . O 2 0O 3 O (m
r) para fazer coisas agradaveis?

. O 2 0O 3 O O
s) que compreenda seus
problemas? . O 2 0O 3 m] (]
t) que vocé ame e faga vocé se
sentir querido? . O 2 0O 3 O o
NOME: (Ficticio) DATA: /

N.° DO ENTREVISTADO
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ANEXO B - Autorizagao para uso da escala

. Fw: Re: Autorizagao para o uso da escala de apoio social - erikamhrt@gmail.com - Gmail - Mozilla Firefox - o X

[ Re: Autorizacao para o uso X +

€500 © & htipsy/mail google.commal /)
GO gle silvana esca
Gmail * L] o 0 ] Mover para a Caixa de Entrada W Mais ™ O -

Para: Sivana Maria Coelno Lerte Fava <silvanalf2005@yahoo com br> a

m Enviado: ferca-feira, 15 de maio de 2018 08:56:19 BRT

Assunto: Re: Autorizacao para o uso da escala de apoio social

Entrada (373
B 0iSilvana
Com esirela ) i . B
Publicamos a escala nos artigos, enido penso que ela ja € de dominio piblico. Seria interessante enviar uma mensagem para as auloras norie-americanas informando sobre 0 uso do instrumento na sua versao em
Importante Porfugués
Enviados grande abraco e boa sorie no seu estudol
Racrunhne MM
by
Rosane

Public Health Researcher -
Oswaldo Cruz Insfihte
EL8ABrasil - Principal Imvestigator Ri de Janeiro Center

Laboratory of Health and Envronment Education LEAS)

Se vocé fizer o login, serd :
conectado a0 Hangouts em Em 15 de maio de 2018 09:36, Silvana Maria Coelho Leite Fava <silvanai2005@yahoo.com.br> escreveu

Google Prezada Dra Rosana Griep,

Estamos desenvolvendo o projeto de pesquisa de mestrado do Programa de Pés- graduagio em Enfermagem da Universidade Federal de Alfenas, intitulado Apoio social de cuidadores
informeis de pessoas em cuidados paliativos por cAncer e, solicitamos a autorizagdo para o uso da Escala de Apoio Social versdo brasileira. Ressaltamos que seus artigos tém fundamentado o
referencial do referido projeto e serdo citados nos artigos a serem publicados.

Ressaltamos ainda, que sou orientadora do projeto da mestranda Ingrid que esté desenvolvendo o projeto de pesquisa intitulado Apoio Social e sobrecarga de cuidadores informais de pessoas
com doenca renal cronica e ja recebeu a sua autorizacio para a ufilizacdo da referida escala

Afenciosamente

Prof.Dra.Silvana Maria Coelho Leite Fava
Coordenadora do Programa de Mestrado em Enfermagem

a9 Escola de Enfermagem Universidads Federal de Alfenas v




ANEXO C - Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Platoforma
ALFENAS lﬂmﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: APOIO SOCIAL DE CUIDADORES DE PESS0AS EM CUIDADOS PALIATIVOS POR
CANCER.

Pesquisador: ERIKA MARIA HERING RIBEIRD

Area Temitica:

Versdo: 1

CAAE: 69684417.2.0000.5142

Instituigiio Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALFENAS - UNIFAL-MG
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2.302.424

Apresentacao do Projeto:

Pesquisa de mestrado.

Financiamento prépric.

O presente estudo tem como tema principal verificar o apoio social de cuidadores informais de pessoas em
cuidados paliativos por cdncer e apresentar importante

elemento auxiliador no processo de cuidar. Considera-se que o apoio social constitui um importante suporte
para a pessoa adoecida e cuidadores no enfrentamento das adversidades decorrentes do adoecimento,
principalmente diante da proximidade da morte.

Objetivo da Pesquisa:

Os objetivos encontram-se claros e bem definidos.

Objetivo Primario:

Analisar o apeio social de cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos por cincer de um senvico
oncoldgico do Sul de Minas Gerais.

Objetivo Secundério:

- Identificar as varidveis sociodemograficas,os habitos de vida, as atividades ocupacionais e as atividades
trabalhista do cuidador informal;

Enderego: Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700

Bairro: ceniro CEP: 37 130-000
UF: MG Municipio: ALFENAS
Telefone: (35)3200-1312 Fax: (3%)3288-131% E-mail: comite efica@unifal-mg edu.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
ALFENAS %?wi

Continuacio do Parecer 2.302.424

- Avaliar o apoio social dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos por cdncer, nas
dimensdes material, afetiva, emocional, informacéo e interacdo social positiva;

- Verificar se existe associacdo entre as dimensdes do apoio social com as varidveis idade, crenca religiosa
e escolaridade do cuidador, doenca crénica e atividade trabalhista do cuidador, tempo de cuidador, carga
horaria didria de cuidador, ajuda com as tarefas e cuidados, estadio da doenca e doenca crnica da pessoa
com cancer.

- Conhecer a experiéncia de quem cuida de pessoa em cuidado paliativo por

cincer;

- Descraver como o cuidador informal percebe e utiliza o apoio para desenvolver o cuidado;

- Conhecer as estratégias de enfrentamento para desenvolver o cuidado.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Os riscos e beneficios estdo bem descritos e coerentes com a pesquisa.

o0s riscos de execucdo do projeto sdo bem avaliados, realmente necessario e estdo bem descritos no

projeto;
0s beneficios oriundos da execucdo do projeto justificam os riscos corridos;

Para cada risco descrito, o pesquisador apresentou uma correta acio minimizadora/corretiva desse risco.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:
A metodologia da pesquisa esta adeguada aos objetivos do projeto, € atualizada e adequada para o alcance
dos objetivos com menos riscos aos sujeitos da pesquisa etc

O referencial tedrico da pesquisa esta atualizado e é suficiente para o que se propoe;

O Cronograma de execucio da pesquisa estd coerente com o5 objetivos propostos e estd adequado ao
tempo de tramitacdo do projeto.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatoria:
a. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Presente e adequado

Enderego: Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700

Bairro: centra CEP: 37.130-000
UF: MG Municipio: ALFEMAS
Telefone: (35)3200-1212 Fax: (35)2298-1318 E-mail: comite eficai@unifal-mp edu.br
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Continuacdo do Farecer: 2.302.424

Termo de Assentimento (TA) — Nao se aplica

c. Termo de Assenfimento Esclarecide (TAE) — Nao se aplica

d. Terme de Compromisse para Utilizacao de Dades e Prontuaries (TCUD) — Presente e adequado
e. Termo de Anuéncia Institucional (TAI) - Presente e adequada.

f. Folha de rosto - Presente e adequada.

g. Projeto de pesquisa completo e detalhado - Presente e adequado

h. Qutro (especificar) — Nao se aplica.

Recomendagdes:

Nao ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Recomendacdo de aprovacdo do projeto.
Consideragoes Finais a critério do CEP:

0 Colegiado do CEP acata o parecer do relator.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Necessita Apreciacao da CONEP:

Enderego: FRua Gabrel Monteiro da Silva, 700

Bairro: ceniro

CEP: 37.130-000

UF: MG Municipio: ALFENAS

Telefone: [35)3289-1318

Fax: (35)3208-1318

E-mail: comite etica@unifal-mg.edu.br

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacio
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 13/06/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 941087 pdf 09:08:11
Cronograma cronograma. pdf 13/06/2017 |ERIKA MARIA Aceito

09:02:04 |HERING RIBEIRC
TCLE/Termos de  |termo.pdf 130672017 |ERIKAMARIA Aceito
Assentimento / 09:00:18 |HERING RIBEIRC
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhade /| Projeto.doc 13/06/2017 |ERIKAMARIA Aceito
Brochura 09:00:03 |HERING RIBEIRC
Investigador
Declaracio de autorizacao.pdf 13/06/2017 [ERIKAMARIA Aceito
Instituicio e 08:57:41 |HERING RIBEIRC
{nfraestrutura
Folha de Rosto folha.pdf 130672017 |ERIKAMARIA Aceito
08:51:19 |HERING RIBEIRO
Situacdo do Parecer:
Aprovado
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Continuagdo do Farecer: 2.302.424
Néo

ALFENAS, 28 de Setembro de 2017

Assinado por:
Marcela Filié Haddad
(Coordenador)
Enderego: Rua Gabrizl Monteiro da Silva, 700
Bairra: c=niro CEP: 37.130-000
UF: MG Municipio: ALFEMAS
Telefone: (35)3200-1318 Fax: (35)3288-1312 E-mail: comite. efica@unifal-mg edu.br
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