LIBERTAS - FACULDADES INTEGRADAS
CURSO DE ENFERMAGEM

MILENA NASCIMENTO DE ASSIS

Cuidados paliativos e escala de Karnosfsky: atencéo prestada por
cuidadores a pacientes em tratamento oncologico de uma associacao
filantropica de combate ao cancer

SAO SEBASTIAO DO PARAISO - MG
2020



MILENA NASCIMENTO DE ASSIS

Cuidados paliativos e escala de Karnosfsky: atencéo prestada por
cuidadores a pacientes em tratamento oncologico de uma associacao
filantropica de combate ao cancer

Trabalho apresentado ao Departamento de
Enfermagem da Libertas — Faculdades Integradas
para obtencdo do titulo de Bacharel em
Enfermagem.

Orientador: Prof® Ms. Denize Alves de Almeida

SAO SEBASTIAO DO PARAISO - MG
2020



FOLHA DE APROVACAO

MILENA NASCIMENTO DE ASSIS

Cuidados paliativos e escala de Karnosfsky: atencéo prestada por
cuidadores a pacientes em tratamento oncologico de uma associacao
filantropica de combate ao cancer

Trabalho apresentado ao Departamento de
Enfermagem da Libertas — Faculdades Integradas
para obtencdo do titulo de Bacharelado em
Enfermagem.

Orientador: Profa. Ms. Denize Alves de Almeida.

Aprovado em:

Banca Examinadora

Prof(a).:

Instituicao:

Assinatura:

Prof(a).:

Instituicao:

Assinatura:

Prof(a).:

Instituicao:

Assinatura:




AGRADECIMENTOS

Agradeco primeiramente a Deus pela oportunidade de me formar na &rea que desejava,
aos meus pais por me motivarem sempre a correr atras dos meus objetivos, a Faculdade Libertas
por ter me dado oportunidade de emprego, a minha orientadora Denize que me ajudou muito
nessa jornada e a enfermeira Renusa que me acompanhou nas visitas.



RESUMO

ASSIS, Milena Nascimento de. Cuidados paliativos e escala de Karnosfsky: atencéo
prestada por cuidadores a pacientes em tratamento oncolégico de uma associacao
filantropica de combate ao cancer. 51f. Trabalho de Conclusdo de Curso de Graduagdo em
Enfermagem, Libertas Faculdades Integradas, S&o Sebastido do Paraiso, 2020.

Cuidados Paliativos séo a¢des para melhoria da qualidade de vida de pacientes e familiares que
sofrem por doencas e problemas relacionados com patologias que ameacam a vida. O objetivo
deste trabalho é conhecer os cuidados paliativos oferecidos por cuidadores aos pacientes
oncologicos cadastrados em uma associacdo filantropica de combate ao cancer, de um
municipio do interior do estado de Minas Gerais, com base na escala de Karnofsky. Trata-se de
uma pesquisa de campo descritiva exploratoria de abordagem qualitativa, do tipo estudo de
caso, utilizado para compreender como os cuidadores de pacientes oncoldgicos prestam
cuidados paliativos. A pesquisa foi realizada com cinco cuidadores que ndo possuem trabalho
fora de casa, adultos abaixo de 60 anos, que possuem parentesco de primeiro grau com o
paciente oncoldgico, sendo a maioria do sexo feminino, sem um companheiro (solteiros e
divorciados) e que cursaram o ensino fundamental. O resultado demonstrou que o
conhecimento sobre o termo cuidado paliativo é associado com a terminalidade, confundido
com o real significado da palavra cuidado e desconhecido. Que sdo prestados cuidados basicos
a pessoa doente, como banho, alimentacdo e administracdo de medicamentos e as orientacdes
foram confundidas com a préatica na assisténcia. Fica evidente a fé dos cuidadores, a auséncia
do dialogo aberto sobre a morte, com dificuldades enfrentadas relacionadas a sobrecarga do
cuidador , os quais envolvem aspectos fisicos e psicologicos. Assim, a pesquisa revela que a
mulher apresenta maior vocagdo para o cuidado com pessoas doentes, a religido fortalece o
compromisso do cuidado, a fé é utilizada como forca e a morte é negada. Os profissionais de
enfermagem devem estar atentos as duvidas, conversar sobre a situacdo, ficando atento ao
cuidador que pode adoecer. O termo cuidados paliativos deve ser mais difundido entre 0s
profissionais de saude e ao grupo de cuidadores familiar , pela sua relevancia e ainda por ndo
ser de conhecimento da maioria das pessoas.

Palavras-chave: oncologia, cuidador, cuidados paliativos.
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1 - INTRODUCAO

O céancer € o nome dado a um conjunto de mais de 100 patologias, que possui como
caracteristicas o crescimento desordenado celular que invade 6rgaos e tecidos adjacentes. Todas
células do ser humano, crescem, multiplicam-se e morrem naturalmente e de forma ordenada,
para satisfazer as necessidades do organismo, entretanto, podem ocorrer por mutacdes
genéticas, alteracdo de genes e acido desoxirribonucleico (DNA) ou mutacbes espontaneas
(THULER, 2011).

No Brasil, foi estimado para os anos de 2018/2019, cerca de 600 mil casos novos de
neoplasia maligna, em cada ano. Os de maior incidéncia s&o os de pele ndo melanoma, 170 mil,

préstata, 68 mil e mama feminina, 60 mil novos casos (BORGES, 2017).

Quando alguma pessoa apresenta 0s primeiros sinais e sintomas de um provavel cancer,
devera passar por uma rede, na qual engloba varios niveis de atencdo, para ser devidamente
diagnosticado (TESTON et al., 2018).

Nesse contexto, a familia e o paciente passam por muitas perdas, nas quais nem sempre
estdo preparados, podendo surgir situagdes que incluem a perda do emprego, status social,
autonomia, seguranca, respeito, capacidade fisica, o que leva a diversos fatores como

desesperanca, angustia e depressdo (PINTO et al., 2012).

Com os avancos tecnoldgicos, muitas doengas mortais tornaram-se cronicas, inclusive
0 cancer, ocasionando a longevidade. Porém, por mais que tenha muitas pesquisas e

conhecimento, a morte permanece sendo uma certeza (PINTO et al., 2012).

Dessa forma, o aperfeicoamento tecnoldgico dos meios de diagndstico e dos
procedimentos terapéuticos levou ao prolongamento da vida do usuario, porém ndo mudou a
percepcao e impacto do diagnéstico. Ainda ha uma grande tristeza e medo, por relacionarem o

cancer diretamente ao sofrimento e morte (TESTON et al., 2018).

Ainda, observa-se, constantemente, uso excessivo de tratamentos para manter a vida,
contudo, sem possuir a capacidade de fornecer uma qualidade de vida a pessoa doente
(VIEIRA; SALES, 2019).
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No final da nossa existéncia encontramos um carater multidimensional, que engloba
fatores espirituais, psicossociais e fisicos, na qual necessita de um cuidado que abranja todos
o0s aspectos (ESPINDOLA et al., 2018).

E preciso oferecer suporte adequado para que o paciente viva ativamente até chegar ao
oObito, o que inclui suporte aos familiares para auxiliar na doenca do paciente e o luto. Para isso
é imprescindivel que haja uma abordagem com multiprofissionais para atender as necessidades
dos familiares e dos pacientes (PINTO et al., 2012).

Assim, deve-se atuar oferecendo cuidados paliativos, 0s quais sdo proporcionados para
minimizar os sintomas que provém de uma doenca, com objetivo de amenizar o sofrimento
fisico, psicolégico, social e espiritual, sem esquecer de incluir a familia, além de oferecer
atencdo ao luto (SCHIAVON et al., 2016).

Quando um ente querido adoece, os familiares passam por um processo de adaptacao
em relacdo ao paciente, para que possam dar o devido suporte. Eles estdo incluidos nos cuidados
paliativos, ja que passardo pelo periodo de luto, diversas mudancas financeiras, estruturais e
sociais. Ocorrem varias situacdes de estresse, provocada por multiplas tarefas, perdas, desgastes

fisicos e emocionais, levando a exaustdo (ESPINDOLA et al., 2018).

Dessa forma, destaca-se o cuidado paliativo, que de acordo com Braz e Franco (2017),
é tudo aquilo que previne e promove alivio ao sofrimento do paciente, 0 que muitas vezes é

proporcionado por um cuidador que pode ser familiar ou néo.

Vale lembrar que os cuidados paliativos devem ser realizados por equipe
multidisciplinar, que engloba psicologo, assistente social, médico, nutricionista, farmacéutico,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, assistente espiritual, dentista, fonoaudiélogo e enfermeiro
(ESPINDOLA et al., 2018). A enfermagem, por sua vez, tem extrema importancia, ja que atua
no cuidado do bem-estar, controle da dor e outros sintomas que o0 paciente possa apresentar e,
juntamente com os familiares, tem como objetivo a melhoria da qualidade de vida da pessoa

doente e um final da sua existéncia com humanizacdo (PAULA et al., 2018).

Pretende-se entdo, com a presente pesquisa conhecer os cuidados paliativos oferecidos
por cuidadores aos pacientes oncoldgicos cadastrados em uma associa¢do filantropica de
combate ao cancer, de um municipio do interior do estado de Minas Gerais, com base na escala

de Karnofsky.
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2 - REFERENCIAL TEORICO

A Escala de Karnofsky é um dos instrumentos que retrata os niveis de independéncia e
atividade, com score variado de 00 a 100, na qual 00 reprenta a morte, 100 a normalidade no
desempenho fisico e a execucao das atividades normais, como o autocuidado. O menor score
representa 10, o que corresponde a um paciente moribundo e no caminho da morte (CASTOR
etal., 2019).

Essa escala pode ser utilizada em pacientes oncoldgicos, ja que o cancer a partir do seu
diagnostico, de acordo com Pinto et al., (2012), requer cuidados paliativos, cujo “termo

paliativo tem origem no latim pallium, que significa manto, capote” (PAZ, 2013, p. 29).

Os cuidados paliativos devem ser realizados por uma equipe multidisciplinar, que para
atuar de forma adequada deve ter as a¢Ges norteadas por principios tais como: alivio de dores
com conhecimentos especificos na prescricdo medicamentosa e ndo medicamentosa; afirmar a
vida e considerar a morte como processo natural; ndo causar distanasia nem eutanasia; associar

aspectos espirituais e psicolégicos no cuidado (PINTO et al., 2012).

De acordo com a World Health Organization (WHO), cuidados paliativos € definido
como:
Uma abordagem que aprimora a qualidade de vida, dos pacientes e familias
gue enfrentam problemas associados com doencas ameacgadoras de vida,
através da prevencdo e alivio do sofrimento, por meio de identificacdo

precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e outros problemas de ordem
fisica, psicossocial e espiritual (WHO, 2002, p. 83).

Os cuidados paliativos variam de pais para pais, ja que cada um possui 0 seu modelo,
de acordo com as diferencas socioeconémicas, o tipo de formacdo dos profissionais, as
necessidades de seus pacientes e a politicas locais. Existem diversos modelos de servigos de
cuidados paliativos, como hospice, ambulatério, hospedarias, assisténcia domiciliar e hospitais
gerais (GOMES; OTHERO, 2016).

Para Floriani e Scharamm (2010) o hospice foi um gesto social, e apesar das
divergéncias de onde surgiu, sabe-se que apareceu ha muitos séculos atras, na Europa. Em 1967
em Londres, Cicely Saunders da inicio ao chamado moderno movimento hospice, construindo

o St. Christopher’s Hospice. No Brasil, de acordo com registros existentes, surgiu em 1944 no
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Rio de Janeiro, com nome de Asilo da Penha, com o intuito de prestar assisténcia aqueles
pacientes pobres com cancer em estagio avancado, e que ndo conseguiam vagas nos hospitais
gerais. Contudo, somente ap0s a década de 1980, que surgiu novas instituicdes de cuidados

paliativos, e sO teve visibilidade ap6s a década de 1990.

A finalidade do hospice era direcionada a assisténcia a pacientes com doencas terminais
ou muito avancadas, com caracteristica de atendimento as classes sociais desfavorecidas,
marginais e pobres, seriamente adoecidas, que eram rejeitados pelos hospitais, e acabavam nédo
encontrando outro lugar para socorro. Essas pessoas contavam com acGes de voluntarias,
principalmente cristas, as intituladas irmés de caridade, que efetuavam o trabalho social e o
cuidado espiritual com as familias e pacientes. Os cuidados fisicos eram responsabilidade da
enfermagem, enquanto os médicos pouco se envolviam nos cuidados diarios (FLORIANI;
SCHARAMM, 2010).

O hospice, de acordo com Paz (2013) € um termo em latim que era descrito como abrigo,

onde viajantes eram recebidos e cuidados.

Entretanto, por ser um lugar onde pessoas morriam e estavam morrendo, 0s hospices
sofriam muito preconceito, acarretando restricbes financeiras e sobrevivendo gragas a
persisténcia de seus membros. Também é notado a pouca comunicacdo entre os hospices e
outras instituicbes de salde, o que aumentava ainda mais o isolamento (FLORIANI;
SCHARAMM, 2010).

No Brasil, como o cancer é considerado a segunda maior causa de morte e uma
preocupacdo nacional, foi criada a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica, que prople as
acOes de prevencdo, promocdo, diagnostico, reabilitacdo, tratamento, cuidados paliativos e
orienta que as assisténcias de alta complexidade, sejam atendidas em centros especializados em
oncologia (CAVALHEIRO, 2017).

Os cuidados paliativos possuem principios a serem seguidos. Um deles € a promogao
do alivio de dor e outros sintomas, que pode ser feito através das prescri¢cdes de medicamentos,
e com tratamentos ndo farmacoldgicos. Outro principio, € o de ndo adiar nem acelerar a morte,
descartando o termo eutanasia. Também sdo abordadas questdes psicologicas e espirituais,
destacar a autonomia, autoimagem, respeito e a crenga do paciente. Deve-se oferecer um
conjunto de suportes para que 0 paciente viva ativamente até a sua morte, levando em

consideracdo o bem-estar e a qualidade de vida (PINTO et al., 2009).
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Para isso, a Portaria n° 874/2013 estabeleceu a Politica Nacional de Prevencdo e
Controle do Céancer, e consta que os cuidados paliativos devem ser inseridos em todos
ambientes de atencdo a saude, respeitando a hierarquia da assisténcia do Sistema Unico de
Saude (SUS), e garantindo o direito integral ao paciente. A expectativa € que se amplie,
fortaleca e qualifique a assisténcia de pacientes oncologicos do SUS, capacitando todos 0s
servidores a prestarem cuidados paliativos (MENDES; VASCONCELLOS, 2015).

Com o avanco da ciéncia, os cuidados paliativos vém evoluindo, buscando olhar de uma
maneira diferente o paciente e buscando compreendé-lo (LIMA; MACHADO, 2018).

Porém, os profissionais de saude, muitas vezes, encontram dificuldades no que falar e
no que fazer (com excecdo das técnicas realizadas), ao envolverem de uma forma geral com a
pessoa doente e seus familiares. Isso ocorre por falta de preparagdo no processo de formacao
académica, o que faz com que a alternativa encontrada seja banalizar o problema, ou imaginar
que o paciente se recuperou (SCHIAVON et al., 2016).

A equipe multidisciplinar que atua com pacientes em condi¢des de sofrimento e doenca,
principalmente os terminais, precisam saber como e quando falar, quando calar, substituir
palavras por um toque afetivo ou apenas escutar (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Assim, apesar de todas as iniciativas para a assisténcia integral, ainda ndo existe uma
rede de assisténcia envolvendo todos os niveis da atencdo de salde, como o primario,
secundario e terciario, e nem uma politica que consiga implementar e organizar os cuidados
paliativos (MENDES; VASCONCELLOS, 2015).

Ao levar em consideracdo o principio da ndo-maleficéncia e beneficéncia, os cuidados
paliativos sdo prestados, através do conhecimento das varias especialidades e equipes
multiprofissionais, na qual é possivel indicar as melhores praticas de intervencdo terapéutica e
clinica (PINTO et al., 2009).

O cuidado ao paciente com cancer vai desde a internacdo, atendimento ambulatorial, até
aos cuidados no periodo da morte, o que corresponde aos cuidados paliativos, que passa a ser o
tratamento visando a qualidade de vida do paciente oncolégico e de seus familiares. O cuidado
ndo é voltado para a doenca e sim para o conjunto de cuidados que trard melhoria na qualidade
de vida ao paciente, abrangendo necessidades emocionais, fisicas, espirituais e sociais
(CUNHA; PITOMBEIRA; PANZETTI, 2018; ANDRADE et al., 2019).



14

Estudiosos apontam que dar atencdo no &mbito espiritual em cuidados paliativos, € um
indicador de adequada assisténcia ao paciente terminal, e os profissionais de salde devem ser
aptos a realizar tal atividade, nem que seja uma atuacdo inicial e posteriormente o
encaminhamento para atencao especializada (CERVELIN; KRUSE, 2014).

Em relacdo a melhora da qualidade de vida, tenta-se controlar os sinais e sintomas do
paciente, além de procurar atender as suas necessidades e desejos. O cuidado paliativo deve ser
iniciado com a maior precocidade possivel, e se 0 paciente estiver fazendo quimioterapia e/ou
radioterapia, é necessario investigar corretamente as condi¢des da pessoa para entender e
controlar a situagdo clinica. Um dos principios dos cuidados paliativos, € também oferecer um
suporte aos familiares durante a doenca e apds a morte, no luto. Eles também sofrem com a

doenca, e devem ser amparados e paliados (PINTO et al. 2009).

Informar a um paciente que sua patologia é ausente de cura, é uma tarefa dificil, pois
envolve o medo da morte, a cultura e a destruicdo da esperanca. Ap6s o0 consentimento, com
base no principio bioético da autonomia, € permitido ao paciente tomar decisdo sobre o
tratamento (PINTO et al., 2009).

Para isso, o Codigo Civil e o Codigo de Etica Médica (CEM) em seus artigos
especificos, prevéem o respeito a autonomia do paciente, em tomar suas decisdes e agir
conforme suas crencas. J& a Resolucdo do Conselho Federal de Medicina (CFM) n° 1.995/2012,
cita as Diretrizes Antecipadas de Vontade (DAV), que é um documento chamado testamento
vital, no qual o paciente define quais procedimentos e tratamentos que deseja ser submetido ou
ndo, ou entdo a nomeacdo de uma pessoa para tomar suas decisdes perante o cuidado (KULICZ
etal., 2018).

O ser humano caracterizado como um ser pensante, preocupa em compreender o
conceito de vida e morte, 0 porqué da existéncia, e procura mecanismos para enfrentar as
dificuldades. Estes mecanismos normalmente sdo associados a espiritualidade e a religiosidade
que estdo presentes no dia a dia dos individuos, em especial naqueles que se encontram frageis
devido a enfermidade (CERVELIN; KRUSE, 2014).

No processo de se adaptar a uma vida com cancer, o paciente pode conseguir controlar
0 seu estado emocional. Porém, quando isso ndo ocorre adequadamente, gera emocdes
negativas, que levam a vulnerabilidade, panico e depressdo. Diante de uma neoplasia incuravel,
é natural encontrar tristeza e luto, cujos sentimentos sdo normais e ja esperados (ZORZETT]I,
MANFRO; RAMOS, 2018).
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Nesse contexto, muitas pessoas utilizam a religido para tentar compreender o
sofrimento, a definicdo e a interrogacdo da vida. O conforto espiritual esta relacionado a
menores indicios de suicidio, menor vontade de morrer prematuramente e menos desesperanca
nos pacientes terminais. Por essas e outras razfes destaca-se a importancia da religido e
espiritualidade em doencas com pacientes que estdo fora das possibilidades terapéuticas
(CERVELIN; KRUSE, 2014).

A espiritualidade tem a possibilidade de “desativar o sistema nervoso simpatico,
reduzindo as citocinas inflamatdrias do sangue com consequente diminui¢éo dos sintomas de
ansiedade ¢ depressdao”. De tal maneira, o grau de espiritualidade interfere na salde emocional
e fisica dos cuidadores, colaborando que os acontecimentos da vida sejam entendidos de forma
positiva (ROCHA et al., 2018, p. 2796).

De acordo com Cunha, Pitombeira e Panzetti (2018), a terminalidade é compreendida
como um momento significante na vida, ndo so por ser inevitavel, mas pelas suas consequéncias

emocionais, fisicas e negativas que atinge o paciente e os cuidadores familiares.

A fase de Cuidados ao Fim da Vida consiste nos Gltimos dias de vida do paciente, sendo
mais especifico, as Ultimas 72 horas de vida. Esta fase € identificada através da analise dos
sintomas, e necessita que a equipe reorganize os cuidados, optando pelo conforto do paciente e
esclarecendo o quadro aos familiares (LIMA; MACHADO, 2018).

Em relacdo aos familiares, esses querem sentir-se Uteis, entender todo 0 processo e o
porqué, desejam esclarecimentos quanto a condicao clinica, seguranca em relagdo ao conforto
do familiar adoentado, precisam ser informados o0 que esta acontecendo e 0 que esperar nesse
processo de doenca e morte. Diante dessa situacdo, é necessaria uma comunicacdo honesta,
clara e frequente com a equipe que presta cuidados ao paciente (CARVALHO; PARSONS,
2012).

Através da espiritualidade, os familiares buscam sentido na morte, apesar de ser
inevitavel e desconhecida, ocasionando com isso a diminui¢do do sofrimento. “A fé pode ser a
forma encontrada por alguns individuos de estarem no mundo, atraves da qual o sentido da vida
¢ afirmado diante da aparente auséncia de sentido da morte” (LIMA; MACHADO, 2018, p.
94).
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A continuidade dos cuidados paliativos ao paciente em seu lar ndo € tranquila o todo
tempo, especialmente quando o cuidador ndo consegue controlar a dor e certos sintomas, 0 que

leva a procura hospitalar, ampliando o estresse dos familiares (MENEGUIN, RIBEIRO; 2016).

E comum os familiares ficarem atentos, a cada suspiro diferente e movimentos bruscos,
muitas vezes assustando-os. Esses sinais de proximidade da morte, os deixa angustiados e
inseguros, com medo e sentimento de impoténcia, diante o que € inevitavel, a morte. Apesar de
haver abordagens sobre a morte, o tema ainda € temido e tenta-se evitar que aconteca, por ser
vinculada sempre ao sofrimento e dor. Contudo, alguns cuidadores vinculam a morte & paz e ao
alivio ao sofrimento (LIMA; MACHADO, 2018).

A privacdo da possibilidade de um futuro ainda é considerada um tabu para a sociedade
e chega a ser um desafio para o ser humano. Até mesmo para 0s médicos, que apesar de
possuirem uma formacdo que declara a morte como algo natural, eles tém que lutar contra o
instinto médico de prolongar a vida, e evitar certos tratamentos que causariam mais ansiedade
e sofrimento do que a propria morte (ZORZETTI; MANFRO; RAMOS, 2018).

De acordo com a Resolucdo do CFM 1.805/2006, é definido o termo ortotanésia, como
cessacdo de tratamento e procedimentos que poderiam adiar a terminalidade do paciente,
sempre respeitando a escolha do mesmo ou do seu responsavel. Para aqueles pacientes que
possuem uma possibilidade de cura, tratamentos invasivos devem ser realizados, mesmo que
gerem sofrimento, visto que a beneficéncia sobressai a ndo maleficéncia. Ja na ortotanésia, a
ndo maleficéncia devera prevalecer, ja que o paciente ndo possui possibilidade de cura. A
resolucdo também assegura alivio a dor, ao sofrimento espiritual, social, psicoldgico e fisico
(KULICZ et al., 2018).

Assim, a enfermagem realiza os cuidados paliativos ao paciente terminal por meio de
procedimentos e habilidades técnicas, faz a intermediacdo entre a familia e a equipe atuante,
trabalha com cuidados associados ao alivio da dor, adequa mudanca de decubito e o banho que
sdo doloridos ao paciente, controla a dispnéia, administra medicamentos, cuida da hidratacéo,
nutricdo e sedacdo. O profissional de enfermagem devera desenvolver certas habilidades para
lidar com esses pacientes como uma boa comunicacgdo, compreender a filosofia e os principios
do cuidado paliativo e proporcionar a familia a ao paciente uma reflexdo sobre o que esta
acontecendo, ndo deixando de lado as crencas pessoais (CAVALCANTI et al., 2019).
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No Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermgem, no paragrafo tinico do Artigo 48
é designado a enfermagem ofertar todos os cuidados paliativos & disposi¢do para garantir o
bem-estar espiritual, psiquico, fisico e social, respeitando a escolha do paciente ou representante
legal, o0 que faz com que os enfermeiros tenham respaldo legal para proporcionar os cuidados

adequados as pessoas com cancer (COREN, 2018).

3-OBJETIVOS

Conhecer os cuidados paliativos oferecidos por cuidadores aos pacientes oncoldgicos
cadastrados em uma associacao filantropica de combate ao cancer, de um municipio do interior

do estado de Minas Gerais, com base na escala de Karnofsky.

3.1 - OBJETIVOS ESPECIFICOS

v" Identificar a capacidade funcional do paciente a partir da escala de Karnofsky, com
desempenho igual ou menor que 50%;

v" Identificar os cuidados paliativos oferecidos baseados na escala de Karnosfky;

<\

Investigar as dificuldades encontradas para oferecer os cuidados;

v"Identificar se o cuidador recebeu alguma orientagdo sobre os cuidados oferecidos.

4 - METODOLOGIA

4.1 - CARACTERIZACAO DA PESQUISA
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O presente estudo trata-se de uma pesquisa de campo descritiva exploratéria de
abordagem qualitativa, do tipo estudo de caso, que ira compreender como os cuidadores de
pacientes oncoldgicos prestam cuidados paliativos. Este tracado sera realizado com o intuito de
conhecer, a partir das respostas dos cuidadores, quais os cuidados paliativos mais realizados,
com base na escala de Karnofsky, para entdo, permitir que sejam elaboradas estratégias para

aprimorar o conhecimento dos cuidadores.

A pesquisa de campo, é definida como aquela aplicada com a finalidade de obter
informagdes e/ou conhecimentos a respeito de um problema. Também é considerada uma
anélise de acontecimentos e de como ocorrem naturalmente, em uma coleta de dados
juntamente com transcricdo de dados e no registro de variantes considerados relevantes
(MARCONI; LAKATOS, 2003).

O método qualitativo € um estudo aplicado & histéria, com a finalidade de analisar
percepcOes, opinides, interpretacbes da vivéncia, sentimentos e pensamentos. Este método
permite esclarecer aspectos sociais ndo muito conhecidos, relacionados a grupos distintos,
permitindo a construgédo de novas interpretacoes, reavaliacdo e formacédo de novas convicgoes
e hipéteses (MINAYO, 2010).

A pesquisa exploratoria tem como objetivo, de acordo com Marconi e Lakatos (2003),
elaborar perguntas relacionadas a um problema, com a finalidade de esclarecer conceitos e
elaborar suposicdes. Utiliza-se ordinariamente processos sistematicos para se obter argumentos
e/ou para analise de dados. Assim, sdo obtidas informac6es qualitativas do contetudo de estudo,
por meio de coleta de dados, de forma que o pesquisador deva relacionar o conceito com o

fendmeno.

Ao utilizar estratégias de analises do tipo qualitativa, o estudo de caso analisa e descreve
o contexto, de acordo com a circunstancia, relacionando o fendmeno e a percepgdo. E
proveitoso no campo para produzir conhecimento a partir do fenémeno vivenciado, observando

mudancas e possiveis intervencdes (MINAYO, 2010).
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4.2 — CONTEXTO DA PESQUISA

O presente estudo foi realizado em uma associacdo filantropica de combate ao cancer
de um municipio no interior de Minas Gerais, que conta com uma equipe multiprofissional,
composta por enfermeiro, psicélogo, nutricionista e assistente social que oferecem assisténcia
domiciliar e na propria sede aos pacientes oncologicos cadastrados e seus familiares. A
associacdo também conta com equipe de voluntarios que trabalha para a manutencdo e a
viabilizacdo da contratacdo dos profissionais, além de fornecer ajuda como medicamentos,
alimentos e tudo aquilo que possa contribuir para a qualidade de vida das pessoas com cancer
durante e ap6s o tratamento. A associacdo trabalha com demanda espontanea,
encaminhamentos e depende de doacdes e realizacdo de eventos para arrecadar recursos

financeiros para sua manutencgao.

4.3 - LOCAL E PERIODO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada no domicilio dos pacientes que compuseram a amostra, na
primeira semana de janeiro de 2020. Entretanto, antes da aplicacdo da entrevista, a
pesquisadora, juntamente com a equipe técnica da associacdo, formada pela enfermeira,
nutricionista, psicologa e assistente social determinaram, com base nos critérios de incluséo

aqueles que teriam condicGes de participar no periodo referido.

Assim, foram escolhidas 10 pessoas com cancer, porém, apenas cinco fizeram parte da
amostra do estudo, ja que um paciente foi a ébito, outra ndo tinha cuidador na época e a terceira
ndo teve autorizacdo da psicéloga, que na Ultima avaliacdo, detectou a falta de estrutura
emocional para responder as perguntas. As outras duas ndo permanceram nos critérios de
inclusédo, porgque quando a pesquisadora chegou na residéncia, 0s pacientes haviam apresentado

melhora significativa, com score mais alto na escala de Karnofsky, isto é, acima de 50%.
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4.4 — PARTICIPANTES

Participaram da pesquisa cinco cuidadores de pacientes oncoldgicos cadastrados em
uma associacao filantropica de combate ao cancer, 0s quais seguiram 0s seguintes critérios de

inclusao:

v' ter mais de 18 anos de idade;

v' ser cuidador de pacientes que tiveram seu desempenho avaliado através da escala de
Karnofsky, com desempenho igual ou menor a 50%;

v' ser cuidador e aceitar a participar da pesquisa por livre espontanea vontade, assinando

um Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE).

Vale ressaltar que a escolha com base na escala de Karnofsky, com desempenho igual ou
inferior a 50%, se deve ao fato de que a mesma determina o grau de dependéncia do paciente

com cancer por algum tipo de cuidado oferecido por outra pessoa.

45 - ASPECTOS ETICOS

O presente estudo foi submetido ao parecer do comité de ética em pesquisa da
Universidade do Estado de Minas Gerais (UEMG) — Unidade de Passos, de acordo com a
resolucdo 466/2012 que regulamenta pesquisas com seres humanos. Foi aprovado pelo parecer
consubstanciado do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) no dia 28/09/2019, com o parecer n°
3.606.986 (Anexo A). Todos os participantes assinaram o termo de consentimento livre e

esclarecido (Apéndice A) e receberam uma copia do mesmo.

4.6 - COLETA DE DADOS
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A coleta de dados foi realizada ap6s sele¢do dos participantes submetidos a avaliacéo
de desempenho através da escala de Karnofsky (Anexo B), realizada pela enfermeira da
associacdo. Os sujeitos escolhidos foram aqueles que apresentaram capacidade funcional igual
ou menor a 50%, de acordo com a referida escala. Na sequéncia, foram eleitos sete cuidadores
de pacientes oncologiocos para a realizagdo da pesquisa.

Para a coleta de dados foi utilizada entrevista semi-estruturada, cujo instrumento,
formulado pela pesquisadora esté dividido em trés partes: a primeira refere-se as caracteristicas
do cuidador intradomiciliar, a segunda caracteriza o paciente que recebe os cuidados e a
terceira abrange perguntas ao cuidador (Apéndice B). A entrevista foi norteada com questdes
sobre conhecimento do termo cuidados paliativos, cuidados oferecidos ao familiar doente,
dificuldades enfrentadas e orientacGes recebidas quanto aos cuidados, além de temas

relacionados a Deus e a morte.

Antes de ir a casa do paciente a pesquisadora dirigiu-se a associacao filantropica para
obter a lista dos nomes e enderecos dos cuidadores eleitos para a pesquisa e juntamente com a

enfermeira da associacdo foram aos lares das pessoas selecionadas.

Ao chegar no domicilio, a pesquisadora se apresentou ao cuidador e ao paciente e
avaliou se 0 mesmo se enquadrava nos critérios de inclusdo adotados. Esse procedimento foi
feito devido a possibilidade de mudanca do grau de dependéncia da pessoa com cancer, 0 que

poderia tira-lo do critério de inclusdo, como ocorreu com dois pacientes.

Em seguida, foi explicado o objetivo da pesquisa e realizado o convite ao cuidador para
participar da mesma. O Termo de Consentimento Livre Esclarecido foi apresentado para leitura
e assinatura ap6s a permissao, sendo uma cépia entregue ao cuidador. A entrevista, com duracdo
média de 15 minutos, ocorreu em um comodo da casa em que o cuidador se sentisse mais

confortavel, com ou sem acompanhante.

De acordo com Marconi e Lakatos (2003) a coleta de dados é determinada como uma
etapa da pesquisa em que se utiliza a aplicacdo de instrumentos preparados, com o intuito de

realizar a pesquisa proposta. A entrevista é determinada como uma reunido entre duas pessoas,
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para que uma delas consiga dados a respeito de um determinado tema, por meio de uma

conversa profissional.

A entrevista semi-estruturada sujeita-se a um roteiro fisico, que sera utilizado pelo
pesquisador. As questdes ndo sdo completamente abertas, nem completamente fechadas em que
0 entrevistado tem liberdade para expor suas experiéncias, porém, possuem uma certa
sequéncia, na qual facilita a abordagem do tema, e assegura que suas hipoteses serdo abordadas
na conversa (MINAYO, 2010).

4.7 — ANALISE DE DADOS

Para andlise de dados, ap0s a transcricdo das entrevistas, estas foram submetidas a
analise de contetido, que segundo Minayo (2010), refere-se a uma técnica de pesquisa que
possibilita a replicacdo e validacdo dos dados de uma estipulada situacédo, através de sistemas
especializados e cientificos. E a técnica de interpretar textos, arte de esclarecer mensagens,
identificar duplo sentido de uma expressao. Existem critérios a serem seguidos neste tipo de
analise para confirmar a exatiddo cientifica, em uma forma resumida, sendo eles: reunir
amostras sistematicamente; questionar-se da validacdo dos sistemas de coleta e resultados;
aplicar codificadores que permitam averiguar a fidelidade; dar énfase na andlise da frequéncia;
ter probabilidade de mensurar a eficacia da analise.

Elaborar uma analise tematica significa descobrir os nucleos de sentido que constitui
uma comunicacdo. E realizada pela enumeracdo de frequéncia de significados, identificando
determinados temas relevantes, comportamentos presentes ou implicitos a expressdo. Possui
trés etapas: pré-analise, exploracdo do material, tratamento dos resultados obtidos e
interpretacdo (MINAYO, 2010).

De acordo com a mesma autora, na etapa pré-analitica, sdo determinadas as palavras-
chave, a determinagdo do contexto, a percepgdo dos registros, 0s recortes, o0 jeito de
classificacdo, a especificidade da codificagdo, e conceitos tedricos comuns, 0s quais orientam

a analise. Na segunda etapa, e feita a exploracdo e classificacdo do material para entdo
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compreender o texto. O investigador, entdo, faz uma categorizacédo, que equivale a um modo
de diminuicdo do texto, obtendo expressdes e palavras considerdveis ao tema. Posteriormente,
ocorre a classificacdo e associacdo dos dados, selecionando categorias, que Sao responsaveis
por especificar o tema. Ja na terceira etapa, os resultados sao sujeitados a analise fatorial, para
entdo realizar e identificar novas interpretagdes, relacionando com a parte teérica (MINAYO,
2010).

5 - RESULTADOS/DISCUSSAO

5.1 - APRESENTACAO DOS PARTICIPANTES

5.1.1 - Caracterizacéo dos Cuidadores

Em relacdo aos cuidadores entrevistados, dos cinco (100%) participantes da pesquisa,
quatro (80%) s&o do sexo feminino e um (20%) masculino, sendo dois solteiros (40%), um
(20%) casado e os dois (40%) divorciados.

Ao estratificar a idade, todos estdo na faixa etaria de 47 a 56 anos e quanto ao grau de
instrucdo, trés (60%) cursaram o ensino fundamental, enquanto dois (40%) possuem 0 ensino
medio.

Quanto a profissao todos participantes alegam ndo possuir trabalho fora de casa, quatro
(80%) sdo donas de casa/ do lar e um (20%) refere ser aposentado.

A religido predominante é a catdlica com quatro pessoas (80%) e um (20%) é
evangelico.

Todos possuem parentesco com o paciente oncoldgico (100%), sendo que trés (60%)

sdo filhos, uma é (20%) é irma e a outra (20%) é esposa.

5.1.2 - Caracterizagéo dos Pacientes
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A faixa etéria dos pacientes é de 52 a 82 anos. Em relacdo ao diagndstico apresentado,
dois ttm (40%) cancer no intestino, um (20%) na Prostata e no Intestino, um (20%) apresenta
0 cancer entre o pulmao e o coragdo e o outro (20%) no cérebro.

O inicio do tratamento da doenca nesses pacientes variou de um a quatro anos, sendo
que um (20%) foi so cirurgico, um (20%) tratou com cirurgia, radioterapia e quimioterapia oral;
um (20%) néo recebeu nenhum tratamento e ficou o tempo todo sob cuidados paliativos; um
(20%) rebeu quimioterapia endovenosa e radioterapia e o outro (20%) foi submetido a cirurgia,
radioterapia e quimioterapia endovenosa.

Todos os pacientes (100%) recebem tratamento da cidade vizinha e um (20%) alega
também ter recebido tratamento na cidade em que reside.

Em relacdo a Escala de Karnofsky trés (60%) receberam score 40 e dois (40%) score
50.

A anélise das entrevistas com os cuidadores possibilitou descrever seis (06) temas:
Tema 1: conhecimento sobre cuidados paliativos
Tema 2: cuidados oferecidos a pessoa doente
Tema 3: Deus
Tema 4: morte
Tema 5: dificuldades enfrentadas

Tema 6: orientacdes recebidas

5.2-TEMA 1: CONHECIMENTO SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS
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“Assim, eu que nao entendo de Cuidado Paliativo, sei que tenho que cuidar bem dele,
tem que dar as coisas certinho, nos horarios, cuidar dar feridas dele, fazer o curativo, ter a

higienizagdo perfeita, essas coisas” (E1)

“Mais ou menos. Cuidado paliativo, é tipo assim, é a prevencgdo do pior. E o cuidado.
O méximo que a gente consegue cuidar pro bem, para que ele esteja bem. Que eu entendo, ndo
é um cuidado para cura, € um cuidado para o bem estar, e 0 melhor que a gente consegue dar
praele.” (E2)

“E terminal. Ndo tem mais o que ser feito.” (E3)
“Ndo sei o que que é isso.” (E4)
“Nao” (E5)

Os entrevistados E1 e E2 relataram que cuidado paliativo esta relacionado a palavra
“cuidado” literalmente, que é definida como uma agao que “...almeja atender as necessidades
do outro...” e também ¢é expressa como “A realizacdao de atividades domésticas, tais como:
limpar a casa, preparar o alimento, cuidar das roupas e entre outros afazeres, a fim de manter o
lar limpo, agradavel e confortavel...” (SILVA et al., 2019, p. 05).

As enfermidades cronicas exigem diversos tipos de cuidados, como auxiliar na
alimentacdo, higiene pessoal e locomoc¢do. A habilidade de cuidar, exercida por cuidador ou
familiar, inclui aspectos cognitivos, habilidade instrumental, conhecimento, coragem para

exercer a funcdo, desejo de cuidar e paciéncia (COPPETTI et al., 2020).

Com o cuidado é possivel demonstrar empatia e confianca, amplificando os nos afetivos,
possibilitando muito mais do que realizar tarefas simples ao doente, e sim envolvé-lo com
sentimentos de prote¢do, compreensdo e atengdo, criando uma conduta de amor, zelo, afeto e
paciéncia (SILVA et al., 2019).

O cuidador familiar se responsabiliza pelas demandas de cuidados, em geral mediada
em relagGes de afeto que conectam familiares, vizinhos ou amigos ao individuo dependente
(COPPETTI et al., 2020).



26

Um entrevistado associou cuidado paliativo com a terminalidade do paciente. Paciente
terminal é aquele que se encontra no fim da vida ou entdo é definido como o caminho da
estrutura fisica para a espiritual (BRITO et al., 2020). Também é considerado como “...processo
decorrente do esgotamento dos esforcos para restaurar a satide do enfermo, que traz a tona a
morte iminente, inexoravel e prevista, considerada como a interrupgao absoluta da existéncia”

(COSTA; CALDATO; FURLANETO, 2019, p. 662).

Os entrevistados E4 e E5, ndo souberam falar de forma especifica o que sdo cuidados
paliativos, porque percebe-se a falta de conhecimento abrangente sobre o tema mesmo ao
considerar, segundo Braz e Franco (2017), que cuidado paliativo é tudo aquilo que previne e

promove alivio ao sofrimento do paciente.

Em uma pesquisa semelhante, realizada com cuidadores em seu domicilio, os
participantes souberam falar o que sdo cuidados paliativos, ja que eles recebiam apoio de uma
equipe multiprofissional de um hospital universitario. Os autores do estudo ainda ressaltam que
a comunicacao entre o cuidador e a equipe que assiste 0 mesmo é de grande preciosidade, para

sanar as dificuldades de enfrentar o trabalho com a pessoa doente (OLIVEIRA et al., 2017).

Percebe-se, entdo, que as informaces a respeito dos cuidados paliativos, diferem entre
0s estudos, no sentido do entendimento real do termo. As respostas dos entrevistados E1, E3,
E4 e E5, ndo refletem o0 mesmo nivel de conhecimento da pesquisa apresentada por Oliveira et
al. (2017), talvez justificadas pelo fato de que a associacdo de combate ao cancer, apesar de
oferecer assisténcia por meio de varios profissionais, ndo possui equipe completa para cuidados

paliativos.

De acordo com Mazzi; Marques (2018), e Oliveira et al., (2017) ha poucos materiais e
estudos publicados a respeito dos cuidados paliativos em ambiente domiciliar. Isso pode ser
explicado pelo fato de tal conceito ter vindo para o Brasil no comeco do decénio de 80, época
em que o sistema de saude privilegiava a medicina curativista (SANTOS et al., 2014).

5.3 - TEMA 2: CUIDADOS OFERECIDOS A PESSOA DOENTE
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“ Uai, eu levanto cedo, ai dou o café da manha, depois eu preparo o banho dele, que
agora ele toma banho no leito ne, ai eu dou banho, cuido das feridinhas... acabo de dar banho,
dou os remédios... Depois eu levo 0 almogo, no café da tarde levo alguma coisa pra ele também,
e vai indo. As sete da noite tem a janta, quando ele quer jantar, quando n&o, quer dou leite, as

nove da noite sempre dou mais um pouco de leite pra ele, e é a ultima refei¢do.” (E1)

“..ele é casado... achamos que seria melhor ele vir morar com a nossa familia, porque
a esposa estava muito esgotada... conversamos com ela... Ficou um més morando com a minha
mae... eu tinha que ir la, pra dormir e cuidar, junto com os outros irmaos. Sempre tem um que
faz mais que os outros né, ele foi morar com a minha irma, ndo deu certo também, ai ele veio
morar comigo... Entdo a gente cuida dele. De manh4, ele acorda e j& toma um banho... Eu
ajudo ele a tomar banho, ajudo a trocar roupa, a fazer tudo. Ele ndo consegue fazer nada
assim, ndo consegue andar, ndo consegue nada. Tudo depende da gente, pra fazer por ele.
Depois ele toma o café da manhd, os remédios dele sdo trés vezes ao dia... esta usando as
fraldas descartaveis. Cuidados para ndo assar, para ndo dar as feridas, e depois a gente da
suco... ele ndo consegue formar palavras, por causa da radioterapia... ele ja estava bem
debilitado sabe. E a gente passou a recuperar ele de novo, ele voltou a andar. Agora a gente
ndo consegue fazer com que ele ande novamente, ndo sei se € o psicolégico dele, devido a
familia dele... Cuido dele com muita fruta, alimentacao tudo ajeitada, no horério tudo certinho
junto com as medicagdes. Nés conseguimos tirar cinco remédios dele, que ele estava tomando
e ndo precisa tomar mais. Tudo na base da alimentacdo. Ele esta fazendo fisioterapia, 3 vezes
por semana particular, e uma vez pelo postinho. A tarde tem o café da tarde... ele ja dorme...
As vezes da um mingau & noite pra toma. Dorme a noite inteira. Dorme bem tranquilo sabe.”
(E2)

“... A gente tenta dar o melhor para ela... Pra ela ficar bem, ficar sem dor. Se eu
pudesse, arrancava a dor dela e colocava em mim, ...damos banho, comida, tudo. No comeco
foi dificil cuidar dela... e quando ela foi ficar na cama ela n&o aceitou... Ela deu trabalho.
Tivemos que por sonda, e ela tirava tudo. Entdo teve que ficar duas. Ficamos quatro dias e
guatro noites direto, até sem comer, ali do lado dela, pra ela ndo mexer... Ai ela acalmou...
mandaram pra casa, onde a gente correu atras. Porque vocé precisa de alimentacéo, precisa
de fralda, precisa de tudo... ela ficou com sonda, uns 15 ou 20 dias, e ela ndo aguentava a

sonda... ela tirou a sonda... comegou a dar um po... para engrossar a dgua pra ela poder
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tomar... Ai ela comegou a passar mal... o médico, ele veio e falou: comeca a amassar comida
e dar pra ela. Ai n6s comecamos a amassar comida e tudo... Ela comecou a rejeitar... um dia
ela virou pra mim e falou assim: filha, eu to com uma vontade tdo grande de comer um bife. Ai
eu olhei para minha irma e disse: vou dar o bife para a mée. Ela falou que eu estava louca.
Falei ndo, eu vou dar... Eu vim aqui (cozinha) olhei, e disse: seja 0 que deus quiser. Senhor eu
vou entregar nas suas maos. Fiz o arroz, feijao fresquinho, fritei 3 bifes grandes para ela...
Menina, ela comeu tudo. Ela ndo engasgou. Ela bebeu um copo de agua. Eu vim aqui, e
agradeci tanto a Deus, ela comeu... Assim ela ta até hoje, comendo de tudo. Ela comecou a
ficar corada. Eu ou ldgico os alimentos dela, as coisas dela que mandaram dar, 0s
medicamentos, as frutas. O intestino dela eu ndo posso descuidar, que ela toma o olinho. ...Mas
¢ assim, eu dou leite, ela quer as coisas, como péo, ela ama pao. Eu passo requeijao, levo para
ela... ndo deixo faltar nada. O que eu puder fazer, pode ter certeza que eu faco. Posso deixar

de fazer para mim, para ela ndo. Jamais. ... Hoje o primeiro lugar é ela.” (E3)

“Eu cuido da bolsinha dele, eu troco a bolsinha, eu curo. E isso que eu fago. Dou
comida, banho ele toma sozinho. Ele toma sozinho porque ele ndo gosta que ajuda. Tem o
remédio pra dor que eu dou pra ele. Porque o médico tirou os outros remédios dele, falou que

ndo pode dar. S6 os remédios dele que ele toma e o alimento, né? O em pé.” (E4)

“Eu dou remédio, ndo dou banho, porque eu acho meio esquisito, assim. Porque é
minha mae e eu respeito. Mas dou banho, carrego ela dentro de casa, levo ela em passos, levo
ela no médico e onde € preciso. Compro as coisas pra ela. Até comida na boca dela eu ponho.
Eu larguei tudo tudo. Larguei o servico, larguei tudo tudo pra ficar com ela. Nao saio de casa.

Minha vida é essa. E eu e ela aqui dentro de casa”. (ES5)

Dentre os cuidados oferecidos a pessoa doente, todos relatam cuidar das refeigdes, da
higiene e medicacdo. As refei¢bes sao relatadas por trés entrevistadas com detalhes, o banho
aparece como a higienizacao de maior relevancia e em relacdo aos remeédios, apenas uma pessoa
disse que ha os especificos para a dor. Uma cuidadora faz curativo da bolsa de colostomia do
paciente e outra fala dos curativos para provaveis ulceras: “feridinhas”. Apenas uma
entrevistada revelou a preocupacdo com os cuidados a nivel psicologico do paciente, ja que o
mesmo teve que deixar a esposa para ser cuidado pelas irmas. De todas, trés relataram priorizar

a pessoa com cancer em detrimento de realizar atividades relacionadas a propria vida.
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Para Meneguin e Ribeiro (2016), o cuidador principal, que na maior parte das vezes é
um familiar, se vé& obrigado a arcar com multiplas fun¢Ges e com todo o cuidado em
circunstancias de dependéncia, sem gratificacdo financeira, e diversas vezes abdicando a
prépria vida para cuidar de outrem. Esse fato fica explicito na fala dos entrevistados E2, E3 e
E5. Os mesmos autores relatam, também, que ocasionalmente, o cuidador recebe ajuda de
membros da familia, como ocorre na narrativa dos entrevistados E2 e E3, os quais fazem

referéncia a alguns familiares.

Em relacdo aos cuidados oferecidos a pessoa doente, vale lembrar que a medida que
intensifica a dependéncia do paciente, ocorre 0 aumento da sobrecarga do cuidador, o que pode
gerar impacto negativo nos cuidados prestados, na capacidade de cuidar e possiveis frustracdes.
Os mesmos autores relatam que quanto maior o grau de dependéncia da pessoa doente, maior
a percepcao objetiva ou subjetiva do cuidador familiar em relacdo a sobrecarga das tarefas
(COPPETTI; et al., 2020).

A ideia de sobrecarga relacionada a pontos objetivos, envolve quesitos concretos
correlacionadas as circunstancias mentais e fisicas, e aspectos particulares quando implica
sentimentos negativos gerados pela prestacéo do cuidado (VIEIRA; CUNHA, 2020). Esse tipo
de sobrecarga, fica clara no desgaste mental do entrevistado E3, quando o mesmo opta por

oferecer comida ndo pastosa para fazer a vontade do seu familiar que tem céancer.

Nota-se, entdo, que a maioria dos cuidados oferecidos a pessoa doente, estdo voltados
ao cuidar da saude fisica e controle da dor, o que refor¢ca o desconhecimento, narrado na
pergunta nimero um desse estudo, em relacdo aos cuidados paliativos, 0 que poderia ser

melhorado com o apoio dos profissionais de saude.

Entretanto, na pratica, a atencdo da equipe de salde é voltada diretamente ao paciente,
que necessita de cuidados especializados, e o cuidador, as vezes, costuma ser pouco valorizado
e/ou negligenciado. Assim, ele vivencia consideravel sobrecarga emocional, fisica, material,
social, existencial e financeira, em especial quando o periodo de cuidado é comprido e quando
a patologia se situa em etapa avangada (MENEGUIN; RIBEIRO, 2016).

Dessa forma, € de suma importancia o apoio aos cuidadores familiares, provenientes de
profissionais e/ou instituicdes e de pessoas proximas, para que se fortaleca o enfrentamento e
a diminuicédo da sobrecarga (COPPETTI; et al., 2020).
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5.4 - TEMA 3: DEUS

“Fala bastante, eu gosto, ele também fala pra mim. As vezes quando estou dando banho,
essas coisas. E que eu ndo fui criada muito bem com ele né, fui criada com outra familia. Ent&o
peguei meu pai mais assim, mais por cima do poder mesmo de ser filha dele. Falamos
bastante.” (E1)

“Falamos, sempre. Acho que Deus é tudo. Sem ele eu ndo iria conseguir. Eu pego todos
os dias forca, porque é dificil, € muito dificil. Mais eu sempre falo pra ele: me ajuda, que eu te
ajudo. Entdo é uma troca. E a gente vai levando, vai indo. N6s temos o pessoal que vem rezar
nas casas, uma vez por semana vem um pessoal. Nao tem como eu ir com ele, que é muito dificil
pra e colocar ele no carro, a gente pede pro pessoal vir, pra fazer oracéo e tudo. A gente tem
que sempre estar com deus na frente, que se ndo eu ja tinha desistido. Tem horas que eu falo,
Meus Deus, s6 mais hoje, e vai indo, vai levando. Conto também com muita ajuda, tenho meu
marido, meus filhos, minha nora, minha méae meus irméos, é uma familia grande que a gente

tem que estar sempre revezando né, porque uma so ndao da conta, para no meio do caminho”

(E2)

“Muito, é o que ela mais gosta de falar. Que ela é evangélica. Para falar em Deus, ler
a Biblia, orar, ouvir um hino. E o que ela mais gosta de fazer. E isso & feito todos os dias com
ela. Na hora de dormir, tem hora que ela fala assim: - o filha, vamos cantar um louvor? -
Vamos mamae, vamos cantar. - Filha, eu ja orei para dormir?- Ndo mamae, ainda ndo- entédo
ora comigo, porque eu estou meia esquecida. A gente hora, a gente fala, e entdo ela tem aquela
paz. Ela fala assim: filha, se ndo fosse Jesus eu ndo... Eu ndo deixei que contasse para ela. Ela
passou dois anos com 0 meu pai, com 0 mesmo problema, e ela ndo deixou contar para o meu
pai... Fiz o mesmo, ndo deixei ela saber. Porque é muito sofrido... € uma dor, que eu acho que

a pessoa se entrega mais rapido.” (E3)

“Eu rezo muito né. Por causa que sou catolica. As vezes eu rezo com ele, as vezes nao.

Eu rezo sozinha mesmo.” (E4)

“Sim, muito. Deus é acima de tudo. Sem ele a gente ndo é nada.” (ES5)
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A presente pesquisa demonstra com clareza que todos os participantes falam sobre Deus
como muita fé e da importancia d’Ele em suas vidas. Entre os entrevistados, um relatou ser
evangélico e fez questdo de destacar que Ié a Biblia e faz ora¢cdes enquanto o outro refere ser

catolico.

Entretanto, independente da religido, todos manifestam a importancia da fé e da crenca

em Deus.

Cuidadores familiares de pacientes oncologicos em cuidados paliativos utilizam a
espiritualidade como base para suportar problemas existenciais, acontecimentos traumaticos,
estressantes, como meio de superar obstaculos e de encontrar sentido para o que se vivencia. O
bem estar produzido pela espiritualidade formula condutas e sentimentos de confianca, fé,
amor, esperanca e tranquilidade, em especial quando relacionado a algum sofrimento, doenga
ou morte (ROCHA et al., 2018). Verificamos essa informacdo na fala da E2 “...Sem ele eu ndo
iria conseguir. Eu peco todos os dias forca, porque ¢ dificil, ¢ muito dificil...”, na fala de E3

“...Ela fala assim: filha, se ndo fosse Jesus eu ndo...” e ES “...Sem ele a gente ndo ¢ nada”.

Pesquisa realizada por Cervelin e Kruse (2014), revela que a religiosidade foi
identificada em 94,27% dos participantes, assemelhando a essa pesquisa, que demonstra que

todos os participantes falam sobre “Deus”.

Os mesmos autores relatam que a espiritualidade e religiosidade possuem importancia
no apoio emocional, influenciam na saude mental e fisica, ja que estdo associadas a melhoria

da qualidade de vida, bem-estar e diminuic¢éo do de depressao.

O sentimento de amparo diante de uma situacao dificil é fortalecido quando ha conexao
com um Deus e a sua fé. A crenca da existéncia de um poder superior traz o significado ao

momento vivido, aos obstaculos enfrentados e a vida (ROCHA et al., 2018).

5.5-TEMA 4: MORTE
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“Nao, isso nos ndo fala ndo. Nos sé pede, na hora que Deus tiver que dar o descanso,
que dé ali, mas sobre a morte é meio raro a gente falar. E porque eu perdi um menino, de 21
anos, entdo aqui em casa a gente quase nem toca no assunto. Eu morro de medo, mas no dia

que Deus quiser levar ele, vai ter que levar né.” (E1)
“Nao.” (E2)

“Ja falamos. Ndo gosto de falar com ela nesse assunto. Eu falo: mamde, eu ndo quero
ouvir isso. Porgue tem hora que ela passa mal, ela fica: Filha eu vou morrer. Eu falo ndo, ndo
fala isso. Mas é uma pessoa ciente. Ela ndo sabe o que tem, mais ela falou assim pra mim:
“Filha... Vai comprar uma roupa para mim... Eu quero uma blusa de manga comprida, vocé
tras para mim?...Porque eu tenho uma saia preta, e eu quero usar com ela... é para o meu
enterro. Essa roupa que vocés vio me colocar”. E... a gente tem um plano funerério... Mas ndo

que a gente goste de ficar falando, tocar no assunto, ndo. Isso a gente evita.” (E3)

“O Lirio sempre fala na morte, mas eu ndo falo na morte ndo. Ele fica falando que ficar
sofrendo no mundo, e que morrer é melhor. Melhor morrer. Morrer descansa. Fica falando
isso.” (E4)

“A gente conversava muito a respeito de morte, .... depois que eu perdi meu pai, ... no
domingo chegou a noticia que meu pai tinha morrido. Até ai eu ndo era conformado com a
morte, e eu passei a conformar, porgue sei que um dia a gente vai ter que ir...Um dia a gente
tem que partir. SO que agora, a respeito da doenca da minha mae, eu parei de falar em morte

com ela. A gente nem comenta mais. E eu nem gosto que toca no assunto de morte...” (E5)

A sociedade entende a morte como sendo um tabu e fracasso para aqueles que trabalham
na area da satde. Como a morte é relacionada com experiéncias dolorosas, negar € uma forma
de ndo ter essa dor, 0 que leva a pessoa a viver em um mundo de fantasias e a ilusdo de ser
imortal (MEDEIROS; LUSTOSA, 2011).

Essa abordagem foi verificada na presente pesquisa, ao questionar os familiares sobre o
diadlogo em relacdo a morte. Assim, foi identificado que todos os cuidadores ndo falam/nédo
gostam do assunto, porém, o familiar com cancer do entrevistado E3 falou sobre o tema e até

escolheu sua roupa para o velério.

Ja o familiar doente do entrevistado E4 sempre faz abordagem sobre a morte, mesmo

que o cuidador néo goste de falar.
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O final da vida, quando acometida por uma doenca incuravel e prolongada, é
excessivamente complicada e peculiar, visto que inclui o sofrimento do adoentado e de quem
estd proximo (PAZES; NUNES; BARBOSA, 2014).

O cuidador E5 referiu falar sobre a morte antes de perder seu pai e que essa experiéncia
fez com que parasse de abordar o tema. Inclusive, ele prefere ndo falar a respeito com sua mée

com cancer que recebe 0s seus cuidados.

A resposta do cuidador E5 pode ser identificada no estudo de Lima e Machado (2018),
que descrevem que por mais que 0 assunto morte esteja mais presente na sociedade, esse tema

ainda é temido e evitado, morte é associada a sofrimento e dor o que eleva o temor.

Fica, entdo, evidente em relagdo ao tema morte, a dificuldade dos cuidadores de
encararem a terminalidade da vida de seus entes queridos. Isso pode ser justificado, pelo estudo
realizado por Pazes, Nunes e Barbosa (2014), que ressaltam a caréncia na sociedade acerca de
reflexGes sobre a morte e 0 morrer, tornando o assunto reprimido, ja que é um processo natural
da vida. Segundo os autores, a morte é presente e negada a fim de se minimiza-la durante a

vivéncia.

5.6 - TEMA 5: DIFICULDADES ENFRENTADAS

“Possuo... tenho muita dor nas costas... problema de coluna. Eu tomo... antidepressivo,
... que atacou bem depois que passei a cuidar dele. ...No caso eu pego, coloco na cadeira,
coloco no sofa, agora que ele estd com o fémur quebrado, eu tenho que tirar da cama, colocar
no sofé, pra poder fazer a higienizacao, ai fica mais dificil pra mim... Doi o dia inteiro. Tomo

bastante remédio pra controlar a dor.” (E1)

6

do, considero que ndo. Porque é irmédo. O amor de irmdo move tudo... As vezes a
gente cansa, ndo de cuidar dele, mas do dia-a-dia, é cansativo o dia-a-dia de dona de casa...

Eu levanto ele assim, e coloco ele em pé, troco roupa nele, dou banho, ndo tenho nenhuma
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dificuldade. E o pessoal fala: como consegue? Acho que é deus que estd comigo, porque, vocé
viu o tamanho que ele é né? Grande, pesa quase 103 kg... Pra estar bem, eu tenho que ta bem
psicologicamente. Psicologicamente é complicado, né. Mas tudo o que vocé faz com amor é

prazeroso” (E2)

“Ndo. Eu ja fui uma pessoa com varios tipos de problema. Eu tenho problema de
psoriase, tenho diabetes, sou hipertensa, tive um problema na perna, quase amputei a perna,
tenho muita dor no meu joelho. Mas nada que néo possa cuidar dela. Entendeu? Mais facil eu
ter dor, e ndo deixar de cuidar dela. Eu posso até depois, deitar na minha cama e chorar de

dor no meu joelho...” (E3)

“As vezes eu sinto. Porque as vezes ele fica muito nervoso, ele ta muito revoltado, tem
dia que ele t& xingando a gente. E a cabeca dele néo teve boa. Com a cabe¢a muito ruim. Tem

dia que ele ta bem da cabega, tem dia que ndo td. Ai ele passa bastante dificuldade” (E4)

“Igual eu falei pra vocé, por ela ser minha mde eu tenho respeito em dar banho. Eu fico
meio sem jeito. Eu dar banho nela. Eu sou homem, ela é mulher, apesar de ndo ter nada a ver,

ela que me pois no mundo, ela que me criou. Mas eu ndo sou muito... fico meio (sei la)” (E5)

Ao questionar as dificuldades enfrentadas, todos os cuidadores referiram algum tipo de
problema para cuidar do familiar doente, além de estarem, sobrecarregados com os cuidados

oferecidos.

Hé& fatores que devem ser considerados na sobrecarga do cuidador, como: a idade, 0
estado de dependéncia do paciente, além das particularidades do proprio cuidador familiar
como sexo, idade e a quantidade de tempo dedicado. A associacdo destes fatores esta ligada ao
surgimento de sintomas emocionais que levam o cuidador a ficar sobrecarregado quando ele

ndo esta bem psicologicamente (COPPETTI; et al., 2020).

Na presente pesquisa, dos cinco entrevistados, quatro sdo do sexo feminino, o que

caracteriza o destaque das mulheres em relagéo aos cuidados oferecidos no contexto familiar.

Pessoas do sexo feminino apresentam caracteristicas relacionadas ao excesso de tarefas
e a percepcdo de estarem mais sobrecarregadas devido & necessidade do cuidado, o que leva ao
esgotamento emocional, fisico e ao isolamento social (COPPETTI,; et al., 2020), fatores estes

que aparecem em todos os relatos das mulheres cuidadoras.
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Nas entrevistas realizadas na pesquisa de Amador et. al. (2013), o cuidador de um
paciente oncoldgico coloca o paciente em primeiro lugar, renunciando a propria vida, o0 que

também pode ser observado no comportamento relatado pelos entrevistados E2 e E3.

Os entrevistados E1, E2 e E3 relataram problemas fisicos e/ou dores com cansago no
dia a dia.

E habitual em circunstancias de doenca familiar, que o cuidador adie suas necessidades,
especialmente em salde, por considerar pouco importante ou por ndo conseguir tempo para o
autocuidado (MOREIRA; TURRINI, 2011).

Os entrevistados E1 e E2 relataram problemas psicolégicos. E1 adoeceu e teve
necessidade de fazer uso de antidepressivos. J& o E4 revelou ter dificuldades por causa da

revolta do familiar com cancer.

Problemas dessa natureza séo relatados em pesquisas que revelam que cuidadores com
elevado nivel de sobrecarga sdo mais prontamente atingidos por depressdéo (MOREIRA,;
TURRINI, 2011).

Guimaraes e Vieira (2020), apontaram que ha varios tipos de cuidados: cuidado como
profissdo, como ajuda ou obrigacdo. Na pesquisa, 0s autores ndo identificaram cuidados
prestados como obrigacdo, coincidindo com o presente estudo, em que ndo foi identificado
nenhuma fala que revelasse obrigacdo em cuidar, mas sim o cuidado como uma ajuda, percebida

na resposta de quatro participantes.

Porém, foi constatado uma obrigacdo por parte do E5, que sendo do sexo masculino,

fica constrangido em ter que dar banho na méae.

5.7 - TEMA 6: ORIENTACOES RECEBIDAS
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“Ndo, consegui na pratica mesmo... Eu cheguei na Santa Casa e as meninas jd jogou
ele em mim. O, vocé tem que fazer isso, fazer aquilo e aquilo. Falei pronto, e agora. O qué que
eu faco? Quando eu abri o lencol e vi aquilo 14, eu levei um baita de um susto. Barriga tudo
aberta, levei embora pra casa, mandaram eu curar, fazer os curativos, mas aprender eu

aprendi na marra mesmo. Foi por livre espontdanea vontade mesmo... Foi assim que aprendi.”

(E1)

“Ndo. A gente esta cuidando dele, mas no comego a gente apanhou um pouco... Com
erros e acertos a gente foi modificando os horarios... A gente nunca forga ele a fazer nada ...
tem as meninas da Associagdo Filantropica de Combate ao Cancer, o pessoal da cidade vizinha
gue também me ajuda muito. Tem um grupo que faco parte la da cidade vizinha, que eles me
ajudam. E a gente pesquisa também... quando ele comecou a usar fralda... Ai eu pesquisei na

internet...” (E2)

“Olha, la na cidade vizinha, eles passaram pra gente como era pra ser. Dar os
medicamentos, tudo o que podia ser feito... E ai na cidade vizinha, eles falaram, explicaram, o
que tinha que fazer, com a sonda, com isso, com aquilo... Foi passado para nds, como também
ela (enfermeira da Associacdo Filantrépica de Combate ao Cancer) esteve aqui, e explicou da
cama, das coisas. Entdo a gente tenta fazer o melhor. ... L4 vai nds perguntar ao médico,
doutor, como que V€ isso? Eu vou ser sincera, eu sou leiga, eu ndo sabia. Aprendi, o que tivesse
de ser feito eu faria. ... Ndo vou mentir para vocé ndo, me ensinaram e eu procuro seguir a
regra...” (E3)

I

d, a irmd dele, a de Sdo Paulo. Ela fica falando pra fazer a comida, com pouco dleo
na comida, fazer comida bem sonsa, ndo por muito sal na comida, dar a comida bem cozida.
Foi isso que ela falou.” (E4)

“Ndo. Recebi ndo. Eu fago assim, as vezes eu pogo até estar errado, mas fagco do meu

Jjeito. Do jeito que eu acho que eu posso fazer, eu fago.” (E5)

Apenas dois entrevistados E2 e E3 referiram ter recebido orientagbes do hospital de

cancer da cidade vizinha e da Associagéo Filantropica de Combate ao Cancer.

Os demais relataram ter aprendido por conta prépria e uma afirmou ouvir opinido de
outro familiar. Neste caso, consideramos que possa ter havido um viés na pesquisa, ja que €
sabido que a Associacdo Filantropica de Combate ao Cancer faz o trabalho de visitas

(dependendo do paciente, vdo semanalmente na casa). O hospital do cancer, onde é realizado o
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tratamento, também realiza todas as orientagdes pertinentes aos pacientes oncolégicos. Ainda,
0 municipio da pesquisa conta com Unidades de Saude da Familia (USF) que exigem a visita

domiciliar aos pacientes acamados.

Entretanto, se os entrevistados associaram a pergunta ao termo “cuidados paliativos”,
talvez, por desconhecimento do tema, tenham emitido a resposta de ndo terem recebido

orientacoes.

Estudo de Meneguin e Ribeiro (2016), foram encontradas dificuldades relacionadas a
caréncia de rede de apoio e dificuldades em cuidar no ambiente familiar. H& outros estudos que
mostram que os profissionais da salde se encontram despreparados para atuar com cuidado
domiciliar, além de falta de treinamento, limitacGes dos servi¢os e nimero insatisfatorio de
profissionais (MENEGUIN; RIBEIRO, 2016).

Quando o paciente recebe alta hospitalar, nem sempre o caso é encaminhado para a
Equipe de Salude da Familia, e o cuidador familiar se responsabiliza pelos cuidados em casa. A
falta de cuidado compartilhado entre as redes de apoio ainda constitui um problema cultural
(MENEGUIN; RIBEIRO, 2016).

E imposto a familia a obrigacdo de cuidar do ente em fase de terminalidade, sem
nenhuma qualificagdo para exercer tal papel, expondo o cuidador a vulnerabilidade por exercer
um cargo complexo (MENEGUIN; RIBEIRO, 2016).

A equipe de cuidados paliativos orienta quanto a higiene do ambiente, higiene corporal,
oral, intima, do couro cabeludo, mudanca de declbito, quanto as vestes que devem ser
confortaveis e faceis de vestir, sobre a anorexia e caquexia, sono, suporte nutricional. Também
aconselha sobre o alivio e reconhecimento da dor, do sofrimento espiritual e do sofrimento
psicossocial incluindo o de familiares (CARVALHO; PARSONS, 2012).

6 - CONSIDERACOES FINAIS
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A presente pesquisa foi realizada com cuidadores que ndo possuem trabalho fora de
casa, composta por adultos abaixo de 60 anos de idade, que possuem parentesco de primeiro
grau com o paciente oncoldgico, sendo a maioria do sexo feminino, sem um companheiro

(solteiros e divorciados) e que cursaram apenas o0 ensino fundamental.

Essas caracteristicas sugerem que a mulher apresenta maior vocacao para o cuidado de
pessoas doentes, além do fato de que a aquele que ndo tem um relacionamento formal com um
companheiro (a) ou conjuge e que ndo trabalha fora de casa, tem condigdes de ser um cuidador

do familiar com cancer.

Vale ressaltar, também, que o fato de todos terem uma religido, sendo a maioria catélica,
fortalece o compromisso com o parente, cujos lagos afetivos demonstrados através dos cuidados

oferecidos a pessoa com cancer, estdo alicercados na esperanca e fé em Deus.

O estudo revela, entdo, que ha uma grande responsabilidade dos cuidadores em relagdo

ao familiar doente, mesmo que ndo seja facil desempenhar tal tarefa.

Porém, constatou-se que o termo cuidado paliativo ndo foi relacionado com o seu real
significado, mas muito confundido com a palavra cuidado. N& é um tema abordado
abertamente na atualidade, mesmo que a pessoa esteja convivendo com a situa¢do, como vimos
neste estudo. Além da falta de entendimento do que séo cuidados paliativos, o significado em

si é desconhecido.

Em relacdo aos cuidados oferecidos a pessoa doente, percebe-se que a maioria esta
direcionada a higienizacdo, alimentacdo, cuidados com feridas e administracdo de
medicamentos 0 que muitas vezes demanda muita atencdao do familiar e leva a sobrecarga do

cuidador.

Evidencia-se que todos os entrevistados possuem fé e falam sobre Deus, utilizando de
recursos espirituais como forcga para suportar as dificuldades do dia a dia. Entretanto, o assunto

morte é negado em todas as falas da entrevista, confirmando o tabu em relacdo ao tema.

As dificuldades enfrentadas sao relacionadas ao cansaco fisico, mental e psicolégico, ja
que a prioridade que é dada a vida do familiar doente em detrimento a do cuidador.

Quanto as orientacdes recebidas constatamos que os cuidadores esperavam uma maior

atencdo no momento em que as pessoas capacitadas fossem ensinar como os cuidados deveriam
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ser realizados. Houve também, por parte dos cuidadores, uma confusdo relacionada a orientagéo
recebida com a prética realizada em si, ja que cada um teve que encontrar uma maneira mais

facil de fazer determinado procedimento para que pudesse melhorar os cuidados prestados.

Dessa forma, cabe aos profissionais de enfermagem difundirem, na sua area de atuacé&o,
sempre que necessario, 0 conhecimento sobre o tema, j4 que a orientacdo é uma das suas
atribuices. E necessario, também, que haja um dialogo melhor no modo de orientar, ensinar o
cuidador, perguntando se restaram duvidas, pedindo para que o procedimento seja executado
em conjunto. E importante fazer um levantamento, juntamente com o cuidador, sobre as
adaptacOes que deverdo ser feitas em seu domicilio, além de tentar viabilizar que tudo fique de

acordo com as necessidades do paciente e do familiar para desempenhar os cuidados.

A enfermagem deve valorizar os aspectos religiosos dos cuidadores, mostrando que se
importa com 0 mesmo, independente da sua religido. Estimular conversas sobre a morte € uma
opcao para que esse tema, considerado um tabu, seja tratado como um processo natural que faz

parte da vida, de forma que haja tranquilidade quando for falar sobre o assunto.

O profissional de enfermagem deve estar atento também ao cuidador, ndo somente ao
paciente, ja que o familiar pode adoecer junto, por uma série de fatores, como o estresse da
condicdo de ter que cuidar. O cuidador deve se manter saudavel para que o paciente seja bem
cuidado. Tratar as dificuldades encontradas pelo familiar como sendo Unicas, ndo generalizar
ou menospreza-las, oferencendo atencdo especial também ao cuidador, deixando-o ciente de
como sera a trajetoria dos cuidados oferecidos no domicilio, para que ele esteja preparado para

0 que esta por vir.

A presente pesquisa, entdo, ressata a necessidade de que o tema cuidados paliativos deva
ser mais difundido entre os profissionais de salde e ao grupo de cuidadores familiar, pela sua

relevancia e ainda por ndo ser de conhecimento da maioria das pessoas.
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ANEXO A
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ANEXO B
A ESCALA DE RESULTADOS OU DESEMPENHO DE KARNOFSKY —

CRITERIOS (%)
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A escala de resultados ou desempenho de Karnofsky classifica os pacientes de acordo com o

grau de suas inaptiddes ou deficiéncias funcionais.

Ela pode ser utilizada para comparar a efetividade de diferentes terapias e para permitir

prognostico de pacientes individuais.

Quanto menor a classificacdo na escala, pior a expectativa de recuperacdo de enfermidades ou

retorno as atividades normais.

Apto para atividades normais e trabalho;
Nenhum cuidado especial é necessario.

100

Normal; nenhuma queixa;
nenhuma evidéncia da doenca.

90

Capacitado para atividades
normais. Pequenos sinais e
sintomas.

80

Atividade normal com esforco.
Alguns sinais e sintomas de
doenca.

Inapto para o trabalho; apto para viver em casa
e cuidar de muitas de suas necessidades. As
quantidades de assisténcia e suporte
necessarios sdo bastante variaveis.

70

Cuidados para si, incapaz para
seguir com atividades normais ou
trabalho ativo.

60

Requer ajuda ocasional, porém
apto a cuidar de muitas de suas
necessidades pessoais.

50

Requer ajuda consideravel e
frequente assisténcia médica ou
especializada.

Inapto para cuidar de si mesmo; requer
cuidados hospitalares ou equivalentes
especializado; doenca pode estar progredindo
rapidamente.

40

Incapacitado; requer cuidado
especial e assisténcia.

30

Severamente incapacitado;
admissao hospitalar é indicada,
mas a morte ndo é iminente.

20

Muito doente; admisséo hospitalar
€ necessaria, necessitando de
terapia e cuidados intensivos.

10

Moribundo; processo de
fatalidade progredindo
rapidamente.

0

Morte

Fonte: http://www.farmabrasilis.org/dbarquivos/Karnofskyportugues_14831077.pdf
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APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (T.C.L.E.)

“O respeito devido a dignidade humana exige que toda pesquisa se processe apos
consentimento livre e esclarecido dos sujeitos, individuos ou grupos que por si e/ou
por seus representantes legais manifestem a sua anuéncia a participagdo na
pesquisa.” (Resolugdo. n2 466/2012-1V, do Conselho Nacional de Salude)

Eu, , tendo sido

convidado(,a) a participar como voluntari(o,a) do estudo “Cuidados paliativos e escala de
Karnosfsky: atencdo prestada por cuidadores a pacientes em tratamento oncologico de
uma associacdo filantrépica de combate ao cancer” cadastrado em uma associagdo
filantropica de combate ao cancer” recebi da Profa. Denize Alves de Almeida, e do (a)
Académico (a) de Enfermagem Milena Nascimento de Assis, responsaveis por sua execucao,
as seguintes informacdes que me fizeram entender sem dificuldades e sem ddvidas os seguintes

aspectos:

e Que o estudo se destina a identificar e conhecer os cuidados paliativos oferecidos pelos

cuidadores aos pacientes em tratamento oncologico.
e Que a importancia deste estudo é gerar mais conhecimento para esta area.

e Que os resultados que se desejam alcancar sdo as experiéncias e a realidade dos cuidados

paliativos prestados.
e Que o estudo sera feito por meio de uma entrevista semi-estruturada.
e Que aentrevista sera gravada.

e Que, sempre que desejar, serdo fornecidos esclarecimentos sobre cada uma das etapas do

estudo.

e Que, aqualquer momento, eu poderei recusar a continuar participando do estudo e, também,
que eu poderei retirar este meu consentimento, sem que isso me traga qualquer penalidade

ou prejuizo.



50

e Que as informacbes conseguidas através da minha participacdo ndo permitirdo a
identificacdo da minha pessoa, exceto aos responsaveis pelo estudo, e que a divulgacao das

mencionadas informagdes sé sera feita entre os profissionais estudiosos do assunto.
e Que ndo terei nenhuma despesa e nenhum beneficio financeiro na participacao.

e Que receberei uma copia deste termo de consentimento.

Endereco d(os,as) responsave(l,is) pela pesquisa (OBRIGATORIO):
Instituicdo: Faculdade de Enfermagem da Libertas Faculdades Integradas
Endereco: Av. Wenceslau Bras 1018/1038

Bairro: /CEP/Cidade: Lagoinha/ Sdo Sebastido do Paraiso- MG
Telefones p/contato: (35)35311998

ATENCAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua participacio no
estudo, dirija-se ao:

Comité de Etica em Pesquisa da UEMG — Unidade de Passos

Endereco: Rua Dr. Carvalho 1147

Telefone: 3529 - 8034

Denize Alves de Almeida Milena Nascimento de Assis
Assinatura do pesquisador responsavel
(orientador) Assinatura do Académico (a) de enfermagem

(Assinatura ou impressdo datiloscopica d(o,a)
voluntari(o,a) ou responsavel legal e nimero do
RG)




APENDICE B

ROTEIRO PARA A ENTREVISTA
Caracterizacao do cuidador
Idade:
Escolaridade: ( ) fundamental ( ) médio ( ) superior ( ) outro
Religido:
Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino
Estado Civil:
Profissao:
Tem parentesco com o paciente oncoldgico? ( ) Sim () Nao Qual?
Caracterizacao do paciente
Idade:
Diagnastico:
Inicio do tratamento:
Tipo de tratamento:
Local de tratamento:
Perguntas ao cuidador
1. Vocé sabe o que é cuidado paliativo?
2. Conte-me como vocé cuida da pessoa doente?
3. Vocés falam sobre Deus?
4. Voceés falam sobre a morte?
5. Vocé possui alguma dificuldade para cuidar da pessoa doente?

6. Vocé recebeu orientacdo de alguém para cuidar da pessoa doente? De quem?
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