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Resumo

Objetivo geral: Desvelar a percepgdo do cuidador e as dimensdes de sobrecarga vivenciadas no cuidado cotidiano ao seu familiar em cuidados
paliativos oncoldgicos no ambito hospitalar, e as implicagdes da espiritualidade nesse enfrentamento e como objetivos especificos: Descrever
a percepgdo do cuidador de paciente em cuidados paliativos oncologicos no dmbito hospitalar acerca do cuidado cotidiano ao seu familiar;
Conhecer as dimensdes de sobrecarga ¢ vivenciada pelo familiar/cuidador do paciente em cuidados paliativos oncoldgicos no &mbito hospitalar;
Mencionar as implicagdes da espiritualidade do familiar/cuidador no enfrentamento dessa experiéncia vivenciada; Propor uma agdo educativa
junto a Educagdo Permanente como um facilitador na abordagem da sobrecarga do cuidador familiar do paciente. Método: Trata-se de uma
pesquisa descritiva com abordagem qualitativa a luz da perspectiva fenomenoldgica em MerleauPonty uma vez que teve como pretensao,
desvelar, compreender e revelar uma situacdo existencial vivida pelo ser humano. Este estudo esta em consondncia com a Resolugdo do Conselho
Nacional de Satde n°. 466/12, foi submetido e posteriormente aprovado pelo Comité de Ftica e Pesquisa, via Plataforma Brasil, com anuéncia
do Instituto Nacional do Cancer, e esté inscrito sob 0 CAAE n° 66464423.1.0000.5274, iniciou-se a entrevista fenomenologica. O cenario foi o
setor de Internagdo do Instituto Nacional do Cancer IV no estado do Rio de Janeiro. Foram 15 entrevistados, todos cuidadores principal e familiar
ou que tenha um vinculo bem proximo do paciente, mediante roteiro semiestruturado, com perguntas abertas o que permitiu o aprofundamento
das falas. Interpretaram-se os dados a partir da analise fenomenologica de Amedeo Georgi. Por fim, considera-se que a pesquisa atingiu os
objetivos propostos. Resultados: Ser familiar cuidador de paciente ocasiona uma série de reveses e frente disso a busca pelo sentido da vida
passa a ser primordial para o seu enfrentamento e superagdo do momento vivido. Foi evidenciada uma tendéncia ao sofrimento no enfrentamento
da proximidade da terminalidade, fim de vida. A ligagdo com o transcendente seja ele a fé, a esperanca, a comunhéo, a vida de oragdo e a paz
vinculada a Deus, ¢ afirmada como uma questdo importante. Conclusdo: Identificar as necessidades espirituais dos cuidadores familiares e
promover apoio aos cuidadores familiares como parte do cuidado espiritual, de forma que este cuidado seja humanizado e com assisténcia
integral. A espiritualidade traz beneficios a saude integral do familiar frente aos desafios de ser cuidador de um ente em cuidados paliativos
oncologicos. Limitagdes: Frequentemente o enfermeiro se vivencia o cuidado espiritual em suas praticas didrias, entdo se torna necessario que
seja um habito a assisténcia ao ser humano como um todo e, portanto, um preparo académico que reforce a importancia dessa dimenséo para a
prestagdo de um cuidado integral.
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Abstract

Objective: Unveiling the caregiver’s perception and the dimensions of overload experienced in the daily care of their family member in
oncological palliative care in the hospital environment, and the implications of spirituality in this coping and as specific objectives: Describe the
perception of the caregiver of a patient undergoing oncological palliative care in the hospital regarding the daily care of their family member;
Knowing the dimensions of burden experienced by the patient’s family member/caregiver undergoing oncology palliative care in the hospital
setting; Mention the implications of the spirituality of the family member/caregiver in coping with this lived experience; Propose an educational
action together with Continuing Education as a facilitator in addressing the overload of the patient’s family caregiver. Method: This is a descriptive
research with a qualitative approach in light of the phenomenological perspective in MerleauPonty since it aimed to unveil, understand and reveal
an existential situation experienced by human beings. This study is in line with National Health Council Resolution no. 466/12, was submitted
and subsequently approved by the Ethics and Research Committee, via Plataforma Brasil, with the consent of the National Cancer Institute, and
is registered under CAAE n°® 66464423.1.0000.5274, the phenomenological interview began. The setting was the Inpatient sector of the National
Cancer Institute IV in the state of Rio de Janeiro. There were 15 interviewees, all primary and family caregivers or those with a very close bond
with the patient, using a semi-structured script, with open questions, which allowed the statements to be deepened. The data were interpreted
based on Amedeo Georgi’s phenomenological analysis. Finally, it is considered that the research achieved the proposed objectives. Results: Being
a family caregiver for a patient causes a series of setbacks and in light of this, the search for the meaning of life becomes essential for coping and
overcoming the moment experienced. A tendency towards suffering was evident when facing the proximity of terminality, the end of life. The
connection with the transcendent, be it faith, hope, communion, prayer life and peace linked to God, is affirmed as an important issue. Conclusion:
Identify the spiritual needs of family caregivers and promote support for family caregivers as part of spiritual care, so that this care is humanized
and provides comprehensive assistance. Spirituality brings benefits to the family’s comprehensive health in the face of the challenges of being a
caregiver for a loved one undergoing palliative and oncological care. Limitations: Nurses often experience spiritual care in their daily practices,
so it becomes necessary to make care for the human being as a whole a habit and, therefore, academic preparation that reinforces the importance
of this dimension for providing a comprehensive care.
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Resumen

Objetivo general: Revelar la percepcion del cuidador y las dimensiones de la sobrecarga vivida em el cuidado diario de su familiar en cuidados
paliativos oncoldgicos en el ambiente hospitalario, y las implicaciones de la espiritualidad en este afrontamiento y como objetivos especificos:
Describir la percepcion del cuidador de un paciente en cuidados paliativos oncoldgicos en el ambito hospitalario respecto del cuidado diario de
su familiar; Conocer las dimensiones de la sobrecarga vivida por el familiar/cuidador del paciente sometido a cuidados paliativos oncologicos
en el ambito hospitalario; Mencionar las implicaciones de la espiritualidad del familiar/cuidador al afrontar esta experiencia vivida; Proponer
una accion educativa junto con la Educacion Continua como facilitadora en el abordaje de la sobrecarga del cuidador familiar del paciente.
Meétodo: Se trata de una investigacion descriptiva con enfoque cualitativo a la luz de la perspectiva fenomenologica en MerleauPonty ya que
tuvo como objetivo develar, comprender y revelar una situacion existencial vivida por el ser humano. Este estudio esta en linea con la Resolucion
del Consejo Nacional de Salud no. 466/12, fue presentado y posteriormente aprobado por el Comité de Ftica e Investigacion, via Plataforma
Brasil, con el consentimiento del Instituto Nacional del Cancer, y esta registrado bajo el CAAE n° 66464423.1.0000.5274, comenz0 la entrevista
fenomenologica. El escenario fue el sector de Internacion del Instituto Nacional del Cancer IV en el estado de Rio de Janeiro. Fueron entrevistados
15, todos cuidadores primarios y familiares o con vinculo muy estrecho con el paciente, utilizando un guién semiestructurado, con preguntas
abiertas, que permitieron profundizar en los dichos. Los datos fueron interpretados con base en el analisis fenomenologico de Amedeo Georgi.
Finalmente se considera que la investigacion logro los objetivos propuestos. Resultados: Ser cuidador familiar de un paciente provoca una serie
de contratiempos y ante esto, la busqueda del sentido de la vida se vuelve fundamental para el afrontamiento y superacion del momento vivido.
Se evidenci6 una tendencia al sufrimiento ante la proximidad de la terminalidad, el fin de la vida. Se afirma como una cuestion importante
la conexion con lo trascendente, ya sea la fe, la esperanza, la comunion, la vida de oracion y la paz ligada a Dios. Conclusion: Identificar las
necesidades espirituales de los cuidadores familiares y promover el apoyo a los cuidadores familiares como parte del cuidado espiritual, para que
este cuidado sea humanizado y brinde una asistencia integral. La espiritualidad trae beneficios para la salud integral de la familia ante los desafios
de ser cuidador de un ser querido en cuidados paliativos y oncologicos. Limitaciones: El enfermero muchas veces vive el cuidado espiritual en
su practica diaria, por lo que se hace necesario hacer del cuidado al ser humano en su totalidad un habito y, por tanto, una preparacion académica

que refuerce la importancia de esta dimension para brindar un cuidado integral.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Cuidadores; Percepcion.

Introducao

Para assumir o papel do cuidado, destacou-se
sobre as novas leis da vida, pois, alguns membros
da familia precisardo reajustar suas vidas para se
encaixarem e atender aos requisitos relacionados
as doengas cronicas. Entdo, aparece o cuidador
primario, ele ¢ quem leva mais parte dos cuidados,
e por isso acabam sendo os mais afetados, porque
precisam abrir mao de atividades didrias como
emprego, estudo e lazer, dedicados a atender as
necessidades do familiar enfermo®.

Identificaram-se alguns aspetos associados
as funcgdes dos cuidadores familiares, dentre eles
alguns pontos de vista positivos associados as suas
fun¢des de cuidador, cuidar de um familiar com
uma doenga terminal ¢ estressante e pode causar
riscos para a saude fisica e psicologica do cuidador.
Alguns efeitos referentes ao cuidar podem incluir
sintomas como: depressdo e ansiedade, stress e
tensdo, perturbacdes do sono, reducdo da qualidade
de vida, deterioracdo do funcionamento social e
ocupacional, isolamento social e dificuldades para
conduzir o trabalho fora de casa juntamente com os
cuidados ao paciente, acarretando em um alto nivel
de sobrecarga?®.

Asobrecarga do cuidador estd constantemente
associada a depressdo, ansiedade, fadiga fisica e
mental, estresse, e falta de apoio social contribuindo
a pior qualidade de vida®. Destarte, ao longo

da minha trajetéria profissional e mediante ao
exposto destaca-se as questdes que originam
este estudo: Qual a percepcdo do cuidador de
paciente em cuidados paliativos oncolégicos no
ambito hospitalar acerca do cuidado cotidiano ao
seu familiar? Que dimensdes de sobrecarga sdo
vivenciadas pelo familiar/cuidador do paciente
em cuidados paliativos oncoldgicos no ambito
hospitalar?

Esse estudo tem objeto a percep¢do do
cuidador e as dimensdes de sobrecarga vivenciadas
no cuidado cotidiano ao seu familiar em cuidados
paliativos oncologicos no ambito hospitalar, e as
implicacdes da espiritualidade nesse enfrentamento.
Objetivo Geral: - Desvelar apercepgao do cuidadore
as dimensdes de sobrecarga vivenciadas no cuidado
cotidiano ao seu familiar em cuidados paliativos
oncologicos no ambito hospitalar, e as implicagdes
da espiritualidade nesse enfrentamento. Objetivos
especificos: - Descrever a percep¢do do cuidador
de paciente em cuidados paliativos oncoldgicos
no ambito hospitalar acerca do cuidado cotidiano
ao seu familiar. - Conhecer as dimensdes de
sobrecarga sdo vivenciadas pelo familiar/cuidador
do paciente em cuidados paliativos oncoldgicos
no ambito hospitalar. - Mencionar as implicagdes
da espiritualidade do familiar/cuidador no
enfrentamento dessa experiéncia vivenciada. -
Propor uma agdo educativa junto a Educacdo
Permanente como um facilitador na abordagem da
sobrecarga do cuidador familiar do paciente.
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Métodos

Esta é uma pesquisa descritiva, pois tem como
objetivo descrever com exatiddo os fatos e fendmenos
de determinada realidade. Desta forma permite que
o pesquisador, observe, conte, esboce, elucide e
classifique o fendomeno estudado®’.

A preferéncia pelo estudo de abordagem
qualitativa estd fundamentada na sua caracteristica em
trabalhar com o campo das subjetividades humanas,
buscando captar a realidade e descri¢ao de um fendomeno
especifico; tal abordagem baseia-se na premissa que os
conhecimentos sobre os individuos sdo possiveis por
meio da descri¢do da experiéncia humana, pela forma
como ¢ vivida e como ¢é definida pelos seus proprios
“atores™’.

Para alcancar o entendimento das experiéncias
vivenciadas pelo familiar cuidador principal, o estudo
teve respaldo na fenomenologia da percepcdo de
Merleau-Ponty cujo principio seria o retorno ao mundo
da experiéncia ao mundo vivido, possibilitando ver as
coisas como se apresentam. O campo de estudo escolhido
foi o Instituto Nacional do Cancer José Alencar Gomes
da Silva na unidade de cuidados paliativos denominado
hospital do cancer IV (HCIV), do Ministério da
Saude, localizado no Municipio do Rio de Janeiro. Os
participantes deste estudo sdo cuidadores familiares
de pacientes oncologicos em Cuidados Paliativos da
Unidade Hospitalar de Cuidados Paliativos, pertencente
ao setor de internagdo hospitalar, nesta unidade.

Como o intuito da pesquisa foi buscar o que existia
de comum das experiéncias vivenciadas expressas nas
falas dos participantes. A realiza¢do do estudo se deu
através do recrutamento de 15 familiares cuidadores
que se encontravam na unidade em um periodo superior
a 72 horas.

Desta forma, estudo se deu por meio do convite
pessoal do pesquisador responsavel pelo estudo. Aqueles
que expressaram voluntariedade foram devidamente
informados sobre a finalidade e objetivos do estudo.
Eles somaram a participagdo do estudo, apds a leitura,
compreensdo da proposta, concordancia e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
A técnica utilizada para coleta de dados foi a entrevista
fenomenologica, pois ela permite que os participantes
descrevam verbalmente suas experiéncias acerca do
fenomeno estudado®. Acrescido a técnica de entrevista
sera utilizado um formulario para a caracterizagdo do
perfil sociodemografico.

A realizagdo da entrevista foi em um local
reservado, silencioso, confortavel sem risco de
interrupgdes, situado dentro do proprio hospital, foi
utilizado uma sala que se encontrava disponivel no
setor de internagdo. Preservando a confidencialidade
e a privacidade das informagdes capturadas em todo o

momento. Ao término das entrevistas, se deu o inicio a
transcri¢@o das falas dos participantes do estudo em sua
totalidade, sendo respeitada a linguagem e a maneira
peculiar de expressdo de cada entrevistado. Buscou-se
manter o anonimato e preservar a identidade e relato dos
participantes do estudo, os mesmos foram identificados
com a letras F e enumerados entre 1 € 15, conforme os
discursos forem sendo desvelados.

A analise do estudo tinha base e fenomenologica
que buscaa compreensao do vivido, dos atos intencionais
e das esséncias de cada pessoa. O método que comprova
esta abordagem e foi aplicado no estudo é o método
de Amadeo Giorgi (Amatuzzi, 1993). Considerando
o envolvimento de seres humanos na pesquisa, o
cuidado ético prevalecera em observancia a Resolugao
do Conselho Nacional de Saude 466/2012 (CNS,
2013). Sendo assim, este estudo foi encaminhado para
apreciagdo e aprovagio do Comité de Etica e Pesquisa
(CEP) do Instituto Nacional do Cancer e aprovado sob
0 n° 66464423.1.0000.5274.

Discussao

Através das falas dos participantes foram
constatadas trés grandes categorias tematicas que
manifestam as perspectivas do fendmeno estudado,
refletindo como os cuidadores familiares percebem
e imputam significado ao momento vivenciado.
Categoria 1 percepgdo da sobrecarga emocional: revela
os impactos ao perceber essa fase, de ter um familiar
vivendo uma proximidade da finitude, o choque da
percepcao desse momento e o espanto com uma noticia
tdo confrontadora. Trouxe também as repercussdes
emocionais mais profundas, que vém como consequéncia
de todo o impacto emocional negativo, denotando
o enfrentamento centrado na emocao. Categoria 2
sentido da vida percebido: os relatos de familiares que
se conectam na espiritualidade na tentativa de extrair
o significado para 0 momento e também como forma
de encontrarem forca para enfrentar e aceitar a doenga
do seu ente querido. Categoria 3 sobrecarga: Percep¢ao
de ter um familiar em cuidados paliativos oncoldgicos.
O familiar cuidador ao vivenciar o diagnostico do
seu paciente, desperta sentimentos de anguUstia e
preocupacdes, demonstrando-se ansiosos ao desvelarem
o medo do desconhecido e suas consequéncias.

Consideracoes Finais

Atuar na realizagdo deste estudo teve como
aspiragao compreender qual a percepcao do familiar
cuidador principal de paciente que se encontravam
internados em uma unidade de cuidados paliativos
oncoldgicos. Dessa maneira realizou-se um estudo
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qualitativo com respaldo da fenomenologia da percepgao
de Merleau-Ponty, na perspectiva de achar a esséncia do
fendomeno estudado, com a pretensdo de compreender
e desvelar por meio da percep¢do uma circunstancia
existencial vivenciada pelo ser humano.

Através deste trabalho foi vidvel compreender
a importancia de se ampliar a discussao dessa
tematica como forma de oferecer fundamento
aos enfermeiros que atuam em unidade de
cuidados paliativos onde familiares se encontram
sobrecarregado e as questdes referentes ao cuidado
espiritual aumentam a cada dia.

Foram identificadas algumas limitacdes do
estudo, como uma quantidade reduzida de artigos nas
bases de dados online relacionados ao atendimento da
sobrecarga do familiar cuidador, principalmente sob
atenc¢do paliativa oncolédgica. Os 28 estudos encontrados
sobre a percepcao de familiares cuidadores de pacientes
no contexto do cuidado paliativo oncologico, foram
significativamente de forma reduzida.

Enfim, nota-se o quanto ¢ importante dar énfase
a formacdo de enfermeiros como também na pratica
clinica no ambito da espiritualidade. Sendo assim,
pode identificar-se que existe a necessidade de outros
estudos que se empenhem acerca do papel exercido pelo
enfermeiro no cuidado espiritual e de que maneira este
profissional possa difundir esse atributo em sua pratica
de assisténcia com o objetivo de exercer a esséncia do
seu papel que € o cuidado integral e humanizado.

Conflito de interesse

Os autores declaram nao haver conflitos de
interesse de nenhuma natureza.
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