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RESUMO

O cancer figura como uma das principais causas de morte na populacdo mundial. Nesse
contexto, a abordagem dos cuidados paliativos, ao ser aplicada junto aos sujeitos que estejam
passando por tratamentos oncoldgicos, busca ofertar qualidade de vida para o ciclo social
envolvido nesse cendrio, incluindo aqui a figura do cuidador informal. Nesse sentido, o presente
estudo tem como objetivo geral compreender as perspectivas de cuidadores de pacientes
oncoldgicos que realizam tratamento em um hospital publico no municipio de Sobral, Ceara
sobre o cancer e os cuidados paliativos, relacionando esse ponto aos aspectos psicossociais
desses cuidadores. Trata-se de um estudo qualitativo, realizado a partir de entrevistas narrativas
com 9 cuidadores informais. Foi utilizado o software Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires em dois procedimentos: Classificacao
Hierdrquica Descendente (CHD), no qual foram identificadas as principais categorias de
discussdo, e nuvem de palavras, que possibilita uma visdo geral sobre a frequéncia de termos
mais utilizados ao longo das entrevistas. Foram encontradas trés classes de andlise, debrucando-
se nesse estudo sobre a que aborda os significados que os cuidadores atribuem ao cancer € aos
cuidados paliativos. As discussdes foram divididas em dois topicos, que abrangem os pontos
principais, relacionando os discursos dos entrevistados com a literatura. Percebe-se que existe
uma questao relacionada a dificuldade de comunicacio nos servigos de saide ao se abordar as
temdticas, gerando como consequéncias a incompreensao por parte dos cuidadores sobre os
processos envolvidos na paliacdo e tratamento oncolégico, o que pode prejudicar a atengdo
prestada, assim como o processo de elaboracdo do adoecimento e tratamento necessario.

Palavras-chave: Cancerologia; Saude Mental; Cuidado Paliativo; Cuidador Informal; Cuidado
em Fim de Vida.

1 INTRODUCAO

Principal problema de saide publica do mundo, o cancer figura como uma das principais
causas de morte na populagdo mundial e, como consequéncia, uma das barreiras centrais
relacionadas ao aumento da expectativa de vida (Instituto Nacional do Cancer, 2022).
Globalmente, segundo dados do Global Cancer Observatory (Globocan), ocorreram 19,3
milhdes de casos novos no ano de 2020, apontando para uma perspectiva que dita a
possibilidade de que um em cada cinco individuos recebam o diagndstico em algum momento
de suas vidas (Ferlay et al., 2021; Sung, 2021).

Os dados apontam para uma mudanga no perfil de morbimortalidade mundial, que
também se concretiza em territorio brasileiro, onde verifica-se uma diminuicao de mortes por
doencas infectocontagiosas e um aumento de Obitos por patologias cronico-degenerativas,
como ¢ o caso das neoplasias. O diagndstico e o tratamento oncoldgico trazem consigo uma
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série de mudancas intensas na imagem corporal e atribuicdo de funcdes sociais que exercem
impacto sobre a vida do paciente (Oliveira; Cavalcante; Carvalho, 2019).

Ao longo do percurso terapéutico, uma das possibilidades existentes na oferta de maior
conforto e qualidade de vida aos usudrios que se encontram nesse contexto sdo os cuidados
paliativos, que podem ser entendidos como uma abordagem que melhora a qualidade de vida
de pacientes, sejam eles adultos ou criangas, e seus familiares, que enfrentam problemas
associados a doencgas que ameacem a vida (World Health Organization; Worldwhide Palliative
Care Alliance, 2017).

Nesse contexto, a figura do cuidador informal torna-se peca fundamental ndo apenas na
assisténcia ofertada ao sujeito adoentado, mas também como um alvo de cuidado, visto que, ao
tomar para si a responsabilidade de exercer as atividades intrinsecas ao ato de cuidar,
consequéncias biopsicossociais € sintomas como ansiedade, fadiga, isolamento social,
exaustdo, estresse e instabilidade emocional podem surgir (Rocha, 2019).

Para além desses aspectos, a forma como o cuidador encara os processos de
adoecimento, tratamento e possiveis periodos de hospitalizacdo exercem influéncia também
sobre a visdo do proprio paciente, tendo em vista que o aumento da sobrecarga do cuidador
diminui a qualidade de vida do paciente oncolégico em cuidados paliativos (Rocha et al., 2019).

E importante ressaltar ainda que, nesse contexto, sio abordados individuos que, em
geral, ndo sdo remunerados para exercerem a funcdo de cuidador, tendo em vista que a
responsabilidade assistencial dada aos sujeitos que necessitam de um suporta mais elaborado e,
em geral, direcionada aos familiares, constituindo uma rede de suporte informal que marca a
diferenca na rede formal de cuidadores, composta por profissionais que atuam a domicilio, em
ambientes hospitalares ou ambulatoriais (Mendes et al., 2019).

Nesse sentido, salienta-se a importancia de sublinhar que, nem sempre esses sujeitos
que atuam como protagonistas do cuidado desses pacientes tém total compreensao acerca dos
processos de adoecimento, hospitalizacdo e tratamento aos quais os usudrios dos servigos de
satide precisam passar, fazendo-se necessario, em muitos casos, que 0s proprios profissionais
contribuam para uma melhor elaboraciao do contexto vivenciado.

Assim, o presente estudo tem como objetivo compreender as perspectivas de cuidadores
de pacientes oncoldgicos sobre o cancer e os cuidados paliativos, relacionando esses pontos aos
aspectos psicossociais desses cuidadores.

2 MATERIAL E METODOS

O estudo foi realizado em um hospital publico do municipio de Sobral, Ceara.
Caracteriza-se por seguir uma abordagem qualitativa, realizado por intermédio de uma pesquisa
de campo. Também foi realizada uma pesquisa bibliografica, com o objetivo de investigar
diversas dimensdes de andlise que fundamentam a pesquisa e dao base para a mesma ser
realizada (Minayo, 2008). Contou com uma amostra de 9 participantes, sendo estes cuidadores
de pacientes em cuidados paliativos de um hospital publico do municipio de Sobral — Ceara.

Para delimitar o quantitativo da populagao, foi utilizado o critério de saturagdo, com o
intuito de definir operacionalmente o niimero de participantes a partir da suspensao de inclusao
de novos sujeitos quando os dados obtidos passaram a apresentar redundancia ou repeti¢ao, nao
sendo considerado produtivo prosseguir com a coleta de dados (Falqueto; Hoffmann; Farias,
2018).

Foram realizadas entrevistas narrativas com tais participantes, em formato presencial,
com &udios gravados por um aparelho de celular para andlise posterior. Os entrevistados foram

DOI: 10.51161/ii-conbrasmo/44422



Revista Multidisciplinar em Satude ISSN: 2675-8008 V.5,N2%4, 2024

abordados durante o periodo de espera para atendimento no ambulatério de cuidados paliativos,
que acontece duas vezes por semana (quartas-feiras e quintas-feiras, no periodo da manha).

Os sujeitos que aceitarem participar da pesquisa foram levados até uma sala privativa
no proprio setor de ambulatorios, onde as entrevistas de fato ocorreram, no intuito de ofertar
maior privacidade e sigilo dos dados coletados.

Inicialmente, foi apresentado ao participante o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e explicado os objetivos do estudo. Nos casos de aceite, os participantes
eram convidados a responderem as perguntas elaboradas com base nos objetivos que se
pretendia alcangar.

Foram incluidos na pesquisa cuidadores com idade acima de 18 anos, que deram seu
consentimento para participar do estudo, e que estivessem acompanhando o processo de
cuidado do paciente, tendo este laco familiar ou ndo com o paciente.

Foram excluidos aqueles que ndo atuavam mais como cuidador de pacientes
oncolégicos em cuidados paliativos, e daqueles que apresentaram um sofrimento emocional
excessivo diante das temdticas abordadas. Entrevistados que demonstraram cansago em
decorréncia do tempo de realizacdo da entrevista e se recusarem a continuar com a mesma
também foram excluidos do estudo. Cuidadores que estavam em atendimento psicolégico no
ambulatério do hospital em que o estudo foi realizado também ndo puderam participar da
pesquisa, pois o pesquisador principal atua no setor supracitado, visando impedir problemas
éticos na coleta de informacdes.

A coleta dos dados ocorreu entre os meses de outubro e novembro do ano de 2023, tendo
inicio ap6s a aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CAAE:
73850523.8.0000.5037).

Com o objetivo de auxiliar na analise dos dados, foi lancado mao do software Interface
de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ),
que se caracteriza por ser um método informatizado para anélise de dados/textos, em que se
busca apreender a estrutura e a organizacdo do discurso (Almico; Faro, 2014).

Foi realizada uma Classificagdo Hierdrquica Descendente (CHD), que permite uma
andlise lexical do material textual, além de ofertar contextos, caracterizados por vocabularios
especificos e por segmentos de texto que compartilham desse vocabulério (Camargo, 2005).

Também foi construida uma nuvem de palavras, a partir do mesmo software, com o
intuito de representar graficamente os vocdbulos que mais surgiram nos discursos dos
entrevistados para, a partir disso, inferir andlises que possam colaborar no alcance dos objetivos
da pesquisa.

A partir dos resultados gerados pela CHD, trés classes de andlise foram geradas e
nomeadas a partir dos discursos dos entrevistados. Para fins de andlise, o presente estudo se
debruga sobre a segunda classe encontrada a partir dos resultados obtidos por meio do software,
enfatizando as compreensdes e repercussdes do cancer e dos Cuidados Paliativos sobre os
cuidadores desses pacientes.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

O corpus geral, constituido por 9 textos, foi separado em 637 segmentos de texto (ST).
Emergiram 21.655 ocorréncias (palavras, formas ou vocédbulos), sendo 2307 palavras distintas
e 1145 palavras hapax (ocorréncia Unica). O conteido analisado foi categorizado em trés
classes: Classe 1, com 30,1% do total; Classe 2, com 29,6%, sendo esta o foco do estudo; e
Classe 3, com 40,3%. A figura 1, abaixo, representa o dendrograma gerado a partir da
Classifica¢do Hierdarquica Descendente.
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Figura 1 - Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD).

No que diz respeito a nuvem de palavras, foi feito um agrupamento das palavras em
razdo de sua frequéncia, possibilitando uma eficaz identificacdo dos termos mais citados ao
longo do corpus textual e andlise lexical simples. Dessa forma, levando em consideracio as
classes gramaticas substantivo, adjetivo e verbo, constatou-se que as palavras com frequéncia
mais significante foram: “gente”, “dizer”, “Deus”, “vida” e “falar”, que apareceram 245, 165,
92, 85 e 73 vezes, respectivamente, na transcricao do corpus. A figura 2, abaixo, representa o
resultado das andlises a partir da nuvem de palavras.
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Figura 2 — Nuvem de palavras gerada a partir das ocorréncias mais presentes nos discursos dos
entrevistados, com base nas anélises do software IRAMUTEQ.

Tendo por base essas duas representacoes graficas, os resultados serdo analisados, sendo
divididos didaticamente a partir das temdticas mais abordadas pelos informantes ao longo das
entrevistas.

A partir dos dados gerados no software, foram elencados dois pontos de discussio, tendo
como referéncia a compreensdo dos cuidadores sobre o processo de adoecimento e o
entendimento acerca dos cuidados paliativos, sendo eles: 1) Consideragcdes sobre o cancer a
partir da otica dos cuidadores; e 2) Cuidados Paliativos: para além da morte e do morrer.

No que tange ao primeiro ponto, as compreensdes dos informantes acerca do cancer e
do processo de adoecimento como um todo foi citado como uma questdo ainda geradora de
muitas ddvidas por parte dos cuidadores. Seja pela linguagem muito associada ao meio médico,
ou mesmo pela dificuldade de entender determinados processos, o entendimento sobre os
aspectos organicos e as consequéncias psicossociais desse acometimento ainda gerava muitos
questionamentos nos entrevistados.

As representacdes desses sujeitos sobre o processo de adoecimento surgem quase como
uma contraposi¢ao ao que sugere a literatura, de que a participag¢do dos cuidadores no contexto
de enfrentamento da doenca e suporte ao sujeito que atravessa essa experiéncia é um ponto
fundamental até mesmo no processo de recuperagdo e reabilitacdo (Simonetti, 2013; Barros ef
al., 2018).

Percebeu-se que, por mais que as discussdes que envolvam os pacientes oncologicos e
as peculiaridades envoltas nos tratamentos destes sejam difundidas, ou pelo menos exista uma
tentativa de difusdo desses aspectos, ainda assim notou-se, no discurso dos entrevistados, uma
dificuldade em compreender de forma mais aprofundada os meandros que circundam esse
diagnostico. Esse fato aponta para uma dificuldade comunicativa sintomdtica nos servigos de
saude, que pode gerar consequéncias prejudiciais tanto para o seguimento do paciente, quanto
para o proprio vinculo estabelecido entre profissionais, usudrios e cuidadores, gerando
consequéncias prejudiciais ao proprio processo de elaboracdo da doenca e ao estado
psicossocial dos cuidadores.

No que diz respeito ao segundo ponto de discussdo, a temdtica dos Cuidados Paliativos
também foi abordada ao longo das entrevistas realizadas com os cuidadores, entendendo que,
mais do que um diagndstico oncoldgico, esses sujeitos lidam com individuos que se encontram
em um processo especifico de cuidado, a medida que a abordagem paliativista pressupde outras
prioridades que nem sempre sdo tomadas como importantes dentro de modelos conservadores
pautados no paradigma biomédico em saude.

E possivel perceber que as compreensdes de alguns sujeitos ainda se dirigem 2 uma
relacdo intrinseca entre cuidados paliativos e morte. Pelo contrario, a literatura aponta para uma
protecdo do direito a vida digna, motivada por conceitos bioéticos que ddo base para os
principios paliativistas que dao o tom das posturas e do manejo que buscam ser adotados (Rossi;
Selbach; Westphal, 2023).

Para além das compreensdes sobre o cancer e a patologia em si, o entendimento sobre
os principios que embasam os cuidados paliativos, ou mesmo o real significado dessa
abordagem, ainda parece ser um ponto a ser trabalhado nos servicos de satude. Esse fato
sublinhado no estudo aponta para uma caracteristica sintomatica, que diz da necessidade de um
refinamento nas praticas comunicativas por parte de trabalhadores e usuérios, de modo a levar
em consideracdo o paradigma biopsicosocioespiritual em satde.

4 CONCLUSAO
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Com base nos dados apresentados, € possivel perceber que as compreensdes que
cerceiam o entendimento dos entrevistados exercem influéncia sobre os simbolismos atribuidos
ao processo de adoecimento, tratamento e recuperacdo. Nesse sentido, a complementaridade
observada nos sentidos direcionados ao cincer e aos cuidados paliativos apontam para uma
demanda que € presente nos proprios servigos de saide, traduzida por meio de dificuldades
dialogicas em falar sobre tematicas tidas como espinhosas, tais como a terminalidade e o luto,
ou até mesmo aspectos direcionados ao fazer biomédico, como a ndo adocdo de medidas
invasivas e o uso de farmacos com o objetivo paliativo.

Mais do que abordar os aspectos fisioldgicos da patologia tratada, mostrou-se necessario
abordar dimensoes incluidas na rotina dos cuidadores e pacientes, a exemplo das limitacOes
locomotoras, aporte nutricional, e o acolhimento e escuta qualificada desses sujeitos. Embora
existam instrumentos que ja oferecem suporte nesse sentido, como a Palliative Performance
Scale (PPS) e a Escala de Desempenho Eastern Cooperative Oncologic Group (ECOG), ainda
assim o apoio da equipe multiprofissional torna-se insubstituivel, partindo do pressuposto que
a atuacdo em cuidados paliativos € construida, sobretudo, de forma coletiva.

E vilido ressaltar ainda que o objetivo do estudo também foi dar visibilidade as
demandas de cuidadores informais, que se diferem dos profissionais de saide que exercem o
ato do cuidado nos proprios servicos institucionais ou a nivel domiciliar. Diferente desses
dltimos, o cuidado informal ainda € envolto em uma série de misticismos, que apontam para
um olhar de solidariedade e/ou generosidade por parte do cuidador, ndo o reconhecendo como
um sujeito que também € atingido por demandas emocionais e fisicas decorrente do
adoecimento de um outro. Logo, lancar luz sobre esses atores é uma pratica que precisa ser
destacada e sublinhada de forma mais incisiva no campo cientifico.

REFERENCIAS

ALMICO, T.; FARO, A. Enfrentamento de cuidadores de criangas com cancer em processo
de quimioterapia. Psicol. Satide Doencas, Lisboa, v. 15, n. 3, p. 723-737, 2014. Disponivel
em: https://www.redalyc.org/pdf/362/36232744014.pdf. Acesso em: 15 nov. 2023.

BARROS, A. G. L.; REIS, A. A.; SOUZA, A. K. O.; PARRAGA, M. B. B. A familia frente
ao contexto do diagndstico de cancer. TCC-Psicologia, v. 1, n. 1, p. 1-21, 2018. Disponivel
em: https://www.repositoriodigital.univag.com.br/index.php/Psico/article/view/920/900.
Acesso em: 08 out. 2024.

CAMARGO, B. V. ALCESTE: Um programa informdtico de andlise quantitativa de dados
textuais. In: MOREIRA, A. S. P., CAMARGO, B. V.; JESUINO, J. C.; NOBREGA, S. M.
(org.). Perspectivas tedrico-metodologicas em representacoes sociais. Jodao Pessoa: Editora
da Universidade Federal da Paraiba, 2005. p. 511-539.

FALQUETO, J. M. Z.; HOFFMANN, V. E.; FARIAS, J. S. Saturacdo tedrica em pesquisas
qualitativas: relato de uma experiéncia de aplicacdo em estudo na drea de administragao.
Revista de ciéncias da administrac¢ao, Floriandpolis, v. 20, n. 52, p. 40-53, 2018. Disponivel
em: https://periodicos.ufsc.br/index.php/adm/article/view/50546. Acesso em: 21 nov. 2023.

FERLAY, J.; COLOMBET, M.; SOERJOMATARAM, L.; PARKIN, D. M.; PINEROS, M.;
ZNAOR, A.; BRAY, F. Cancer statistics for the year 2020: an overview. International
Journal of Cancer. 2021. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33818764/.
Acesso em: 08 out. 2024.

DOI: 10.51161/ii-conbrasmo/44422



Revista Multidisciplinar em Satude ISSN: 2675-8008 V.5,N2%4, 2024

INCA. Instituto Nacional de Cancer (Brasil). Estimativa 2023: Incidéncia de cincer no Brasil
/ Instituto Nacional de Cancer. — INCA. 2022. Disponivel em:
https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/estimativa-2023.pdf.
Acesso em: 30 nov. 2023.

MENDES, P. N.; FIGUEIREDO, M. D. L. F.; SANTOS, A. M. R. D.; FERNANDES, M. A_;
FONSECA, R. S. B. Sobrecargas fisica, emocional e social dos cuidadores informais de
idosos. Acta Paulista de Enfermagem, Sdo Paulo, v. 32, p. 87-94, 2019. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/ape/a/RNtDrSRKMFg5MZzBDsNnL6h/?ang=pt. Acesso em: 10 out.
2024.

MINAYO, M. C. S. O desafio do conhecimento: Pesquisa qualitativa em saide. 11. ed. Sdo
Paulo: Hucitec, 2008. 406 p.

OLIVEIRA, D. S. A.; CAVALCANTE, L. S. B.; CARVALHO, R. T. Sentimentos de
pacientes em cuidados paliativos sobre modificagdes corporais ocasionadas pelo cancer.
Psicologia: Ciéncia e Profissao, Brasilia, v. 39, p. 1-13, 2019. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/pcp/a/ZNS VIOV XsrCddVGTDpXg4jXj/?lang=pt. Acesso em: 15 nov.
2023.

ROCHA, E. D. M.; PAES, R. A.; STHAL, G. D. M.; SOUZA, A. Sobrecarga do cuidador de
pacientes oncolégicos em cuidados paliativos. Rev. enferm. UFPE on line. Jodo Pessoa, v. 2,
n. 4, p. 1-9, 2020. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/brjp/a/S863T5G56RTtGroBpFHHA Y p/?lang=pt. Acesso em: 28 out.
2023.

ROCHA, E. M. Cuidados paliativos: cartilha educativa para cuidadores de pacientes
oncoldgicos. Clinical & Biomedical Research, Rio Grande do Sul, v. 39, n. 1, p. 41-57,
2019. Disponivel em: https://seer.ufrgs.br/hcpa/article/view/85741/pdf. Acesso em: 10 out.
2023.

ROSSI, R.; SELBACH, M. D.; WESTPHAL, E. Cuidados paliativos na pandemia: ser
humano diante de sua finitude. Revista Bioética, Brasilia, v. 31, p. 1-6, 2023. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/bioet/a/V7vCP3jbVTgbN3MgWj5ZzPr/. Acesso em: 10 out. 2024.

SIMONETTI, A. Manual de psicologia hospitalar: o mapa da doenca. 7. ed. Sao Paulo:
Casa do Psicologo, 2013. 200 p.

SUNG, H. Global cancer statistics 2020: GLOBOCAN estimates of incidence and mortality
worldwide for 36 cancers in 185 countries. CA: Cancer Journal for Clinicians, v. 71, n. 3,
p- 209-249, 2021. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33538338/. Acesso em: 08
out. 2024.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO); WORLDWHIDE PALLIATIVE CARE
ALLIANCE (WPCA). Global atlas of palliative care at the end of life. 2017. Disponivel
em: https://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care. Acesso em: 08 out.
2024.

DOI: 10.51161/ii-conbrasmo/44422



